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Sommaire 
Au Québec, les jeunes qui présentent une déficience intellectuelle (DI) peuvent recevoir 
une scolarisation publique jusqu'à l'âge de 21 ans (Gouvernement du Québec, 1992). La 
fin des services scolaires amène des changements importants au niveau du soutien et des 
services prodigués au jeune et à sa famille au même moment que s' opère un changement 
de statut social et vocationnel pour le jeune (Blacher, 2001). Cette période de 
bouleversement représente la transition de l'école à la vie active, qui marque le passage 
du jeune hors du système scolaire vers la vie adulte. Cette période est décrite comme très 
stressante et empreinte de défis pour le jeune et pour sa famille (Neece, Kraemer, & 
Blacher, 2009). Cet essai doctoral s' articule autour de la compréhension de l' expérience 
vécue par le jeune et ses parents lors du processus de transition de l' école à la vie active. 
À partir d'une méthode qualitative, les objectifs sont de faire ressortir, au travers de leurs 
propos, les facteurs de protection individuels, familiaux et environnementaux qui peuvent 
expliquer la résilience de ces fami Iles. Afin de répondre à cette interrogation, trois familles 
(soit le jeune et ses deux parents) ont été rencontrées. Les jeunes des familles de notre 
échantillon, sont deux hommes et une femme âgés entre 22 et 26 ans présentant un niveau 
moyen de déficience intellectuelle. Les deux jeunes hommes présentent une trisomie 21 
tandis que la jeune femme présente une paralysie cérébrale. La collecte d'information s'est 
faite à partir d'une entrevue semi-structurée à l' aide de la Ligne de vie (Jourdan-Ionescu, 
2006), de la Ligne de vie de l 'avenir (Jourdan-Ionescu, 2006) et de la Grille d 'évaluation 
du réseau de soutien social (Jourdan-Ionescu, Desaulniers, & Palacio-Quintin, 1995). Le 
devis de recherche qualitative s' appuie sur une approche de type étude 
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de cas multiples et une analyse de contenu. Les études de cas ont permis de décrire en 
profondeur la réalité complexe des personnes rencontrées vivant au sein d'une famille 
dont un jeune présente une DI. L'analyse de contenu a fait émerger les thèmes saillants 
qui se dégagent des entrevues et des instruments de mesure afin de mieux comprendre les 
facteurs de protection favorisant la résilience des familles ayant un jeune présentant une 
DI. Les résultats soulignent que la transition à la vie active de leur jeune ayant une DI est 
décrite par les parents comme étant la période de transition comportant le plus de défis 
(au-delà des premières années de vie et de la période scolaire). Ces résultats soulèvent 
l' importance de continuer de travailler avec la famille même lorsque le jeune est à l'âge 
adulte, comme leur soutien est déterminant à la participation sociale du jeune, mais aussi 
de façon à diminuer la détresse parentale et à favoriser une vision plus positive de l'avenir. 
Le développement d ' un réseau riche de soutien social est essentiel. Cette étude corrobore 
le fait que les facteurs de protection environnementaux existants constituent des facteurs 
primordiaux au processus de résilience, mais sont actuellement perçus comme insuffisants 
par les parents au moment de la transition à l'âge adulte. Une communauté favorisant des 
services de qualité, individualisés et disponibles comprenant un soutien par des 
interventions axées sur le lien de confiance et soulevant les transitions sont nécessaires 
pour contrebalancer les défis et permettre la résilience. Cette étude a aussi permis de 
relever des stratégies d'intervention selon l'approche de la résilience assistée qui doivent 
être mises en place pour fournir un accompagnement de qualité pour le jeune et sa famille. 
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Introduction 
La période de transition de l' école à la vie active se situe de l' adolescence au début 
de l' âge adulte. Elle correspond au passage entre un fonctionnement d'élève à celui de 
jeune adulte actif dans sa communauté. Cette transition implique une succession 
d'événements, soit le départ de l'école vers un milieu socioprofessionnel et une perte des 
amitiés et des relations de l'école (Blacher, 2001) . Brown (2007) souligne que parmi les 
transitions vécues au fil du parcours de vie des personnes ayant une DI, la transition de 
l'école à la vie active est la plus dételminante pour l' adaptation en société du jeune et 
infère le plus sur sa vision de l'avenir. Tandis que les jeunes ayant un développement 
typique quittent généralement le milieu familial vers des études post-secondaires ou pour 
le travail, pour les personnes ayant une DI les possibilités sont plus limitées, les défis plus 
grands et demandent une préparation sur une plus longue période (Hudson, 2003). Ces 
personnes sont moins susceptibles d 'obtenir un emploi rémunéré (Ministère de 
l'Éducation du Québec [MEQ] , 1997) de quitter le milieu familial (Wehman, 2006) et plus 
à risque d' être discriminées et exploitées (Fisher, Moskowitz, & Hodapp, 2012; Héroux, 
Julien-Gauthier, & Morin, 2011). 
Cette transition implique un processus complexe dont l' objectif est que le jeune ait 
une vie active après la fin de sa scolarisation. La réussite de la transition de l' école à la 
vie active n ' implique pas que l' exercice d' un emploi (Dyke, Bourke, L1ewellyn, & 
Leonard, 2013), mais une pleine participation sociale. La participation sociale réfère à la 
3 
pratique d'activités significatives correspondant aux choix, aux aspirations et aux intérêts 
de la personne (Julien-Gauthier, Jourdan-Ionescu, Martin-Roy, & Ruel , 2018). Ce 
concept souligne l'importance de l'établissement et du maintien de relations réciproques 
avec des membres de la communauté, ce qui implique d'avoir des amis et de sortir pour 
voir des gens. De plus, la participation sociale implique un sentiment d 'appartenance face 
à sa communauté et à la possibilité d' exercer son rôle de citoyen au sein de la collectivité 
(Julien-Gauthier et al. , 2018). Le concept de participation sociale est le même pour les 
jeunes avec ou sans déficience intellectuelle. La différence se situe dans le besoin de 
soutien nécessaire chez les jeunes ayant une DI pour leur permettre d'atteindre leurs 
aspirations (Julien-Gauthier, Ruel , Moreau, Martin-Roy, & Gauthier, 2015). Au cœur des 
services offerts aux personnes ayant une DI, la participation sociale est l'objectif principal 
d'intervention (Ministère de la Santé et des Services sociaux [MSSS] , 2016). Afin d' avoir 
une participation sociale qui corresponde à ses choix et à ses intérêts, le jeune doit être 
soutenu dans le développement d ' une identité adulte adaptée à son âge et à sa culture. De 
plus, le développement identitaire du jeune nécessite une prise de distance de sa cellule 
familiale afin de tisser des liens avec des jeunes de son groupe d'âge (Jourdan-Ionescu & 
Julien-Gauthier, 2011a). Pour ce faire , de l'enfance à l'âge adulte, le jeune doit avoir sur 
son parcours de vie des occasions de développer ses habiletés cognitives, sociales et 
pratiques (Carter, Austin, & Trainor, 2011). 
Au Québec, les jeunes qui présentent une DI peuvent recevoir une scolarisation 
publique jusqu'à l'âge de 21 ans en vertu de la Loi sur l'instruction publique 
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(Gouvernement du Québec, 1992). La planification de la transition n' est toutefois 
encadrée par aucune loi au Québec. Il s'agit d'une démarche suggérée, mais non 
obligatoire. La mise en place de services est donc variable d'une région à l' autre et dépend 
d ' initiatives personnelles ou régionales (Ruel, Moreau, & Julien-Gauthier, 2015). Des 
programmes québécois sont en vigueur pour soutenir le processus de transition et favoriser 
l'intégration socioprofessionnelle des jeunes ayant une DI. Tout d ' abord, les Services de 
formation à l 'intégration sociale (SFIS) s' adressent aux personnes présentant des 
difficultés d 'adaptation variées sur les plans physique, intellectuel, sociale ou psychique 
et visent, par des objectifs ciblés, le développement de compétences variées en lien avec 
des difficultés rencontrées dans la vie quotidienne (MEQ, 1998). Ensuite, la formation 
préparatoire au travail (FPT) est un programme axé sur l' emploi qui s' adresse aux jeunes 
âgés de 15 ans et plus qui n' ont pas terminé leur apprentissage de français et mathématique 
de niveau primaire. La plupart des jeunes qui présentent une DI légère participent à ce 
programme (Martin-Roy, 2019). La formation vise le développement des compétences 
dans les matières scolaires, le développement de compétences et attitudes professionnelles 
nécessaires pour être un citoyen responsable ainsi que le développement des compétences 
liées au marché du travail entre autres par des stages en milieu de travail (Ministère de 
l'Éducation, du Loisir et du Sport, 2008). Les jeunes âgés de 16 à 21 ans ayant une DI de 
moyenne à sévère suivent pour leur part la Démarche éducative favorisant l 'intégration 
sociale (DÉFIS). Ce programme procure une formation dans les matières de base, 
différentes activités d' intégration et une préparation au marché du travail (MEQ, 1996). 
La démarche de transition de l' école à la vie active (TÉVA) est un ensemble coordonné 
5 
et planifié d'activités qui s'inscrit dans les différents programmes présentés 
précédemment. Son objectif est d'accompagner de façon individualisée l' élève dans la 
planification des apprentissages essentiels à la vie afin de créer un passage harmonieux 
entre la vie scolaire et l' âge adulte. Les activités ciblent plusieurs apprentissages, soit les 
habiletés nécessaires à l'intégration socioprofessionnelle, à l'exercice des activités de la 
vie quotidienne et domestique, à la participation à des loisirs ou à la communauté, au 
développement et à la consolidation de son réseau social, à la santé et à la sécurité ainsi 
que sur le plan de la sexualité (Ministère de l'Éducation et de l'Enseignement supérieur 
[MEES], 2018). La TÉV A est toutefois appliquée de façon inégale dans les différentes 
écoles au Québec et n ' est encadrée par aucune loi (Gauthier-Boudreault, Couture, & 
Gallagher, 2018) . 
Les organismes publics québécois spécialisés dans les services aux personnes ayant 
une déficience physique, intellectuelle ou un trouble du spectre de l'autisme (TSA) font 
maintenant partie des Centres intégrés de santé et de services sociaux (CISSS) ou des 
Centres intégrés universitaires de santé et de services (CIUSSS). Ces organismes mettent 
en place des mesures pour planifier la transition à l' âge adulte des jeunes ayant une DI et 
pour soutenir les personnes ayant plus de 21 ans. Des centres d' activités de jour, des 
services de plateaux sociocommunautaires, des services de plateaux de travail , des 
services d'intégration au travail (stages) et des services d' intégration en emploi sont 
disponibles et adaptés selon les besoins et les capacités de la personne (CIUSSS de la 
Capitale-Nationale, 2020). Dès l' enfance et tout au long de la vie, les personnes ayant une 
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DI et leur famille peuvent recevoir du soutien des différents services offerts par le CISSS 
ou CIUSSS de leur région. Au même moment que s'opère un important changement de 
mode de vie, de statut social et vocationnel pour le jeune, la fin de l'éco le à 21 ans amène 
« un vide de service» (Proulx & Dumais, 2010), qui est décrit par l'Association du 
Québec pour l'intégration sociale (AQIS, 2000) comme une réponse insuffisante des 
milieux pour l'ampleur des besoins du jeune et de sa famille et une baisse de la 
collaboration entre les différents milieux de vie (école, organismes communautaires, 
milieu médical, CISSS/CIUSSS). 
Des travaux sont nécessaires pour étudier le processus de transition à l'âge adulte du 
jeune et de sa famille favorisant les meilleures pratiques de soutien à la participation 
sociale et à la résilience (Julien-Gauthier et al., 2018). Cette recherche vise donc à explorer 
le vécu et à mieux connaitre les éléments qui facilitent le processus de résilience des jeunes 
ayant une DI et de leurs parents lors de la transition à l'âge adulte. La prise en compte de 
la résilience comme processus permet de comprendre comment la balance dynamique 
entre les facteurs de protection et les facteurs de risque permet d'engendrer les 
changements psychologiques menant à la résilience dans une famille dont un jeune adulte 
présente une DI. Cette vision débouche sur l'élaboration de stratégies d ' intervention axées 
sur la résilience assistée (Ionescu, 2011). Les résultats de cet essai permettent d'identifier 
des stratégies d ' intervention axées sur la résilience afin de favoriser la réussite de cette 
transition. Cet essai doctoral s'inscrit dans la perspective d 'encourager la participation 
sociale et de prendre en compte le point de vue des personnes ayant une DI dans un 
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contexte de recherche et social (Julien-Gauthier, Jourdan-Ionescu, & Héroux, 2009; 
Nguimfack & Scelles, 2016). 
Le présent essai doctoral est divisé en quatre chapitres pnnclpaux. Le premIer 
chapitre vise à s'approprier le cadre théorique sur lequel s'appuie la recherche. Les 
objectifs et les questions de recherche du présent essai doctoral se trouvent à la fin de ce 
chapitre. Le second chapitre est dédié à décrire la méthode, soit: les participants, les 
instruments de mesure employés, le déroulement de la recherche et la stratégie d'analyse 
qualitative des données. Dans le troisième chapitre, les résultats obtenus lors des entrevues 
avec les participants, à partir de l'analyse des verbatim, de la Ligne de vie, de la Ligne de 
vie de l'avenir et de la Grille d 'évaluation du réseau de soutien social sont présentés. Dans 
un premier temps, l'expérience subjective de chacun des participants est décrite. Une 
compréhension des facteurs de protection et des facteurs de risque propres à chacune des 
familles est ensuite dégagée. Le quatrième chapitre présente la discussion des résultats de 
cet essai. Ce chapitre permet d'illustrer la synthèse des facteurs de protection et des 
facteurs de risque des familles rencontrées et de faire des liens entre les thèmes qui 
émergent des résultats et des stratégies de résilience assistée soulevés dans les écrits 
scientifiques. Les limites, les apports et les retombées possibles de cette recherche sont 
également discutés. Finalement, les conclusions de cet essai sont présentées. 
Contexte théorique 
Ce chapitre décrit la théorie sur laquelle s ' appuie cet essai doctoral. La première partie 
vise à comprendre le concept de résilience, la seconde explique les caractéristiques des 
personnes présentant une déficience intellectuelle (DI), tandis que la troisième partie 
décrit les concepts de parcours de vie, de périodes ou de stades de vie et le concept de 
transition. Finalement, la quatrième partie présente les facteurs de risque et les facteurs de 
protection individuels, familiaux et environnementaux d' une personne ayant une DI et de 
sa famille au moment de la transition à l' âge adulte, documentés à ce jour au sein de la 
recension des écrits. 
Partie 1 : La résilience 
Malgré les débats entourant la définition de la résilience, les écrits scientifiques 
s'accordent à dire que le concept de résilience fait référence à « une personne ayant vécu 
ou vivant un événement à caractère traumatisant ou de l' adversité chronique et qui fait 
preuve d ' une bonne adaptation » (Ionescu, 2011 , p. 3). De plus, la résilience implique un 
processus complexe entre la personne, sa famille et son environnement (lonescu, 2011). 
Le concept de résilience a d' abord été réservé aux événements traumatiques où il y a 
une menace directe ou perçue de la mort pour le sujet. Toutefois, le concept de résilience 
est désormais étendu à de nombreuses situations à risque, voire à des situations de stress 
prolongé au quotidien (Cyrulnik, Jorland, & Ionescu, 2012). Anaut (2015a) souligne que 
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le concept de résilience est varié et qu'il peut mettre en lumière, au-delà des compétences 
d 'une personne, la résilience de familles, de groupes, voire de communautés qui font face 
à différentes situations d 'adversité (facteurs de risque) telles qu 'un accident, une maladie, 
un handicap, etc. Des personnes peuvent utiliser des mécanismes adaptatifs et adopter de 
nouveaux comportements à la suite d' un traumatisme ou d 'une situation d'adversité ou 
faire preuve d' un processus désilient. Ce processus est à l'opposé du processus résilient 
et caractérise un néo-développement axé sur l'aliénation, un sentiment de désespérance et 
une considération des relations humaines sous un mode d 'assujettissement et de 
soumission (Pourtois, Humbeeck, & Desmet, 2012). À l' inverse, le processus de résilience 
implique de surmonter les difficultés suscitées par la situation d'adversité et de générer 
chez la personne un sentiment de confiance en ses capacités et d 'avoir une vision positive 
de l'avenir (Ionescu, 2011). Le concept de résilience ne se réalise aucunement de façon 
« magique », mais implique un processus complexe comprenant une reconstruction 
favorable, souvent lente et discontinue, accompagnée d ' un projet de vie adapté à la 
nouvelle réalité (Pourtois et al., 2012). 
Historique de la résilience 
La résilience s'est d'abord intéressée à comprendre pourquoi certaines personnes 
confrontées dans leur parcours de vie à des traumatismes et à des situations d 'adversité 
parfois chroniques, ne présentent pas de pathologies, résistent, et sont même en mesure de 
conserver un équilibre psychologique et de maintenir une qualité de vie (Masten, 2014). 
Bien que les recherches sur la résilience soient actuellement en grande expansion dans 
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différents domaines (psychologie, psychiatrie, éducation ou travail social), l'émergence 
des recherches sur la résilience ne s'est produite que dans la seconde moitié du 20e siècle 
(Ionescu, 2015). Les premières recherches pionnières dans le domaine (Garmezy, 1991; 
Garmezy & Devine, 1984; Rutter, 1966; Werner & Smith, 1982,2001) ont été des études 
longitudinales centrées sur des groupes d 'enfants confrontés à des situations d'adversité 
(milieux socioéconomiques désavantagés, familles dysfonctionnelles, carences éducatives 
et affectives). L'objectif était d'identifier les facteurs de risque susceptibles d 'affecter le 
développement de l'enfant et d'entrainer des problèmes de santé physique ou mentale 
(Anaut, 2015b; Wright, Masten, & Narayan, 2013). 
Les facteurs de risque. Les facteurs de risque comprennent les caractéristiques 
personnelles, les risques familiaux et les risques environnementaux liés à la culture et à la 
société. Or, l'identification des facteurs de risque a révélé que certains des enfants, malgré 
leur contexte d'adversité, sont devenus des adultes présentant un développement 
harmonieux (Werner & Smith, 2001). Les auteurs ont alors constaté que la présence et 
l'effet cumulatif de facteurs de risque ne permettaient pas, à eux seul , de prédire le 
développement (Anaut, 2015b; Garmezy, 1991). C'est alors que l'approche centrée sur 
l'évaluation de la vulnérabilité et des facteurs de risque a basculé vers l' identification des 
ressources et des facteurs de protection d' un individu et de son milieu (Anaut, 20 15b). 
La résilience apparait alors comme un processus complexe et multifactoriel émanant 
de l' interaction entre l' individu et son environnement (lonescu, 2011). C'est d 'ai lleurs 
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cette vision de la résilience comme un processus qui sera adoptée tout au long de cet essai 
et qui sera développée sous peu plus exhaustivement. De prime abord, il apparait toutefois 
important de souligner que la résilience peut également être perçue comme une 
caractéristique personnelle, mais aussi comme une issue, un résultat. 
Résilience comme caractéristique individuelle 
Dans cette perspective, la résilience est décrite comme un ensemble de qualités, de 
traits de personnalité ou de caractéristiques personnelles qui permettent à un individu de 
surmonter des difficultés lorsque confronté à des situations d'adversité (Connor & 
Davidson, 2003). Ionescu (2015) souligne le risque de considérer la résilience comme une 
caractéristique individuelle. En effet, bien que les caractéristiques individuelles soient des 
facteurs non négligeables de la résilience, les envisager comme unique variable « pourrait 
conduire à la valorisation sociale de certains individus, envisagés comme "plus forts", et 
respectivement à la stigmatisation de ceux qui ne font pas face ou font difficilement face 
à l' adversité» (Ionescu, 2015, p. 8). Considérant qu'une personne présentant une DI 
pourrait être à risque d ' être stigmatisée dans une telle approche de la résilience et que 
Jourdan-Ionescu et Julien-Gauthier (2011a) soulignent que la résilience, dans le cas de la 
déficience intellectuelle, est impossible en dehors des interactions avec l'entourage, la 
prise en considération de la résilience comme processus complexe s'avère primordiale. 
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Résilience comme issue, comme résultat 
La considération de la résilience comme une issue, un résultat souligne qu'après avoir 
connu une situation traumatique, une personne ou un groupe connait un pattern 
d'adaptation positive (O'Dougherty, Wright, & Masten, 2005). Cette vision de la 
résilience suggère qu'une personne est parvenue à un certain niveau de résilience ou est 
devenue résiliente à la suite d ' un traumatisme. Cette approche de la résilience amène des 
défis, car elle implique entre autres de se questionner à savoir si une adaptation réussie 
implique l' absence de symptômes ou de pathologie (Ionescu, 2015) et peut également 
présupposer un caractère figé de la résilience dans le temps (Anaut, 2015b). 
Résilience comme processus 
Considérer la résilience comme un processus signifie d'analyser comment la balance 
dynamique entre les facteurs de risque et les facteurs de protection individuels, familiaux 
et environnementaux permet d ' engendrer des changements psychologiques menant à la 
résilience. Cette analyse vise à percevoir comment les facteurs de protection modifient les 
effets aversifs des facteurs de risque présents dans l'environnement physique, affectif et 
social de la personne. Actuellement, prendre en compte la résilience comme un processus 
est la manière prédominante de considérer la résilience dans les études internationales 
(Anaut, 20 15a; Ionescu, 2015). 
Les facteurs de protection. Les facteurs de protection correspondent aux attributs 
qui permettent d'atténuer l'impact négatif des facteurs de risque et d ' offrir une résistance 
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telle une barrière contre un déséquilibre et la psychopathologie (Jourdan-Ionescu, 2001; 
Rutter, 1987). Les facteurs de protection sont de trois ordres : Cl) les facteurs individuels; 
(2) les facteurs familiaux; et (3) les facteurs environnementaux ou extra-familiaux 
(Garmezy, 1985). Il est important de noter que « les facteurs de protection ne sont pas 
nécessairement l'inverse des facteurs de risque; c'est leur intensité et leur rôle à l' intérieur 
d' une dynamique particulière qui les caractérisent » (Jourdan-Ionescu, 200 1, p. 167). Par 
exemple, un membre de la fratrie constitue, généralement, par son implication, un modèle 
et peut avoir un rôle de tuteur de résilience (facteur de protection) pour son frère ou sa 
sœur ayant une DI. Toutefois, selon les situations, il faut être attentif au risque de 
parentification de la fratrie (prendre un rôle de parent face aujeune avec une DI) ou à une 
influence négative au niveau de la toxicomanie. L ' implication de la fratrie constituerait 
alors un facteur de risque (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011b). L' analyse du 
processus dynamique doit se réaliser en tenant compte des contextes, des circonstances, 
de l' intensité et des caractéristiques des facteurs pour déterminer si un même attribut chez 
une personne ou un groupe est un facteur de protection ou plutôt un facteur de risque 
(Anaut, 2015b; Rutter, 1987). Jourdan-Ionescu (2001) souligne que les facteurs de risque 
et les facteurs de protection sont une dyade inséparable et que ceux-ci doivent être pris en 
compte conjointement afin de bien saisir la dynamique du développement. 
Résilience assistée. L'interaction de caractéristiques individuelles, familiales et 
environnementales menant à la résilience se met en place de façon naturelle chez certaines 
personnes. C ' est ce qui est alors appelé la résilience naturelle. Toutefois, pour d'autres, la 
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construction de la résilience nécessite un accompagnement par des professionnels de la 
santé mentale. L'approfondissement des connaissances du processus de la résilience a 
permis l'élaboration du concept de résilience assistée (Ionescu, 2004, 20 Il). La résilience 
assistée vise à proposer des stratégies écosystémiques de prévention et d'intervention à 
mettre en place par des professionnels 1 pour accompagner les personnes à risque afin 
qu'elles puissent se développer à leur plein potentiel en dépit des risques vécus (lonescu, 
2011). Comme la résilience des personnes présentant une DI et leur famille s'inscrit dans 
un processus complexe où l'intervention du milieu est nécessaire à différents moments de 
la vie, la prochaine section vise à poursuivre la description de la résilience en tant que 
processus, mais en relation avec les particularités propres à la déficience intellectuelle. 
Résilience et déficience intellectuelle 
La résilience dans le cas de la déficience intellectuelle « consiste à présenter le 
meilleur développement possible face aux adversités particulières qui sont rencontrées 
dans la trajectoire de vie en raison de la différence, et ce, afin de viser le bien-être et une 
pleine intégration sociale » (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 20 Il a, p. 288). Elle 
implique le fait de "rebondir", de persévérer et d'être en mesure de se projeter dans l'avenir 
avec confiance malgré les difficultés. Les personnes qui présentent une DI sont déjà dans 
une situation d'adversité de par leurs difficultés intellectuelles et adaptatives. Comme un 
« Le terme « professionnels » désigne les praticiens (éducateurs spécialisés, travailleurs sociaux), le 
personnel clinique (psychologues, psychoéducateurs) et les partenaires communautaires des services 
d'aide à l'emploi , des organismes communautaires ou des services de développement des compétences 
(p. ex., alphabétisation) » (Julien-Gauthier et al. , 2015, p. 90). 
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effet boule de neige, cette situation d'adversité augmente les probabilités qu 'elles soient 
confrontées à vivre d'autres facteurs de risque à différents moments de leur vie. Ainsi , le 
grand défi au cours de la vie pour une personne présentant une DI est de mettre en place 
des facteurs de protection écosystémiques pour bloquer les effets de facteurs de risque 
susceptibles de survenir en chaine, et ce, afin de favoriser la résilience et d'être plus 
confiant face à l'avenir (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). La prochaine section 
vise à décrire la population étudiée dans le cadre de cet essai doctoral, soit les personnes 
présentant une déficience intellectuelle (DI). Tout d'abord, les critères diagnostiques de 
la déficience intellectuelle seront présentés ainsi que les diagnostics différentiels. La 
prévalence, les principales manifestations, les différentes étiologies, les formes de 
déficience intellectuelle seront détaillées ainsi que l'impact de la déficience intellectuelle 
sur le processus de résilience. 
Partie 2 : Les personnes présentant une déficience intellectuelle 
Au fil du temps, les termes utilisés pour désigner la déficience intellectuelle ont 
évolué, en passant par des appellations telles que: déficience mentale, idiotie, incapacités 
intellectuelles, retard mental ou débilité mentale (Institut national de la santé et de la 
recherche [INSERM], 2016). Comme nous le verrons sous peu, l' American Psychiatrie 
Association (AP A) dans la se édition du Diagnostic and Statistical Manual of Mental 
Disorders (DSM-5 ; American Psychiatric Association [APA], 2013) propose dans la 
version francophone parue en 2015 , l' appellation diagnostique de handicap intellectuel. 
Toutefois, en regard des normes sociales actuelles et comme le suggère la Société 
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québécoise de la déficience intellectuelle (SQDI, 2019) le terme de déficience 
intellectuelle est celui qui sera utilisé tout au long de l'essai. La déficience intellectuelle 
(ou DI) est l'appellation la plus utilisée tant auprès des professionnels, des familles et dans 
la littérature scientifique. À noter également, que l' utilisation du terme « personnes 
présentant une déficience intellectuelle» s' inscrit dans un mouvement visant à valoriser 
la personne avant tout, en misant sur ses forces, au-delà de ses difficultés (Boisvert, 2009). 
Caractéristiques diagnostiques 
La déficience intellectuelle se caractérise par des limitations sur deux plans: au 
niveau du fonctionnement intellectuel et des comportements adaptatifs. Ces derniers se 
manifestent sur le plan des habiletés conceptuelles, sociales et pratiques, entravant la 
capacité de la personne à s'adapter et à fonctionner au quotidien. La déficience 
intellectuelle est un trouble neurodéveloppemental dont les premiers symptômes se 
manifestent précocement dans le développement de l'enfant. Les limitations surviennent 
avant l'âge de 18 ans (APA, 2013, 2015). 
La Il e édition du manuel' de l' American Association of Intellectual and 
Developmental Disabilities (AAIDD, 2011) a amené des changements majeurs dans la 
détermination du diagnostic de handicap intellectuel dans le DSM-5 (APA, 2013, 2015). 
Pour qu'un diagnostic de déficience intellectuelle (handicap intellectuel) soit émis selon 
1 Définition, Classification et Systèmes de Soutien de la déficience intellectuelle paru sous le titre 
de « fntellectual Disability: Definition, Classification and Systems of Support ». 
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le DSM-5, au moins un des domaines adaptatifs (conceptuel, social ou pratique) doit être 
suffisamment altéré pour nécessiter une aide constante afin de maintenir un 
fonctionnement satisfaisant de la personne dans un ou plusieurs de ses différents milieux 
de vie, soit dans son milieu familial, scolaire, au travail ou au sein de la collectivité. La 
détermination du niveau de sévérité de la déficience intellectuelle se base désormais sur 
le fonctionnement adaptatif, ce qui constitue un changement par rapport au DSM-IV-TR 
(AP A, 2000). Le niveau de déficit du diagnostic de retard mental, terminologie 
aujourd'hui délaissée, était alors principalement basé sur les résultats au test de quotient 
intellectuel'. En effet, le quotient intellectuel (QI) (habituellement inférieur à 70 , donc 
deux écarts-types sous la norme) a longtemps été la mesure de référence dans l'évaluation 
diagnostique de la déficience intellectuelle. Le score au QI est maintenant considéré 
comme insuffisant pour bien saisir le fonctionnement de la personne. 
Selon le DSM-5 (APA, 2013, 2015), l'apparition des symptômes lors de l' enfance ou 
de l'adolescence correspond au premier des trois critères nécessaires à l'établissement du 
diagnostic de handicap intellectuel ou de trouble du développement intellectuel. Le second 
critère vise à souligner un déficit au niveau des fonctions intellectuelles, soit sur le plan 
du raisonnement, de la résolution de problèmes, de la planification, des capacités de 
jugement et d'abstraction. Le troisième critère tient compte des déficits de la personne sur 
le plan adaptatif, soit dans les domaines conceptuels, sociaux et pratiques. Le domaine 
1 Classification par niveaux intellectuels selon le DSM-IV-TR (APA, 2000); pour une DI légère 
(QI 50-70), une DI modérée (QI 35-50), une DI sévère (QI 20-35) et une DI profonde (20 et moins). 
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conceptuel fait référence aux difficultés d 'acquisition des compétences scolaires telles que 
l'écriture, le calcul , l'apprentissage de l'heure et le concept de valeur de l'argent. Le 
domaine social considère les lacunes à percevoir les codes sociaux, à exprimer ses 
émotions et à comprendre celles des autres et à utiliser des modes de communication 
adaptés à la norme sociale. Quant au domaine pratique, il correspond à toutes les habiletés 
que la personne met en place dans ses activités de la vie quotidienne pour assurer son 
alimentation, son hygiène, ses loisirs et son organisation dans les tâches scolaires et 
professionnelles. 
Les quatre niveaux de sévérité de la déficience intellectuelle, soient les niveaux léger, 
moyen, grave et profond sont désormais distingués principalement sur la base du 
fonctionnement adaptatif, car c 'est vraiment le fonctionnement adaptatif qui permet de 
bien comprendre les forces et les faiblesses de la personne dans la vie quotidienne et donc, 
de déterminer le niveau d ' assistance requis (AAIDD, 20 Il). 
Les personnes présentant une DI légère ont tendance à avoir des retards dans 
l'acquisition de certaines compétences et un développement plus lent que les personnes 
au développement typique. Elles sont en mesure de communiquer, d'apprendre les 
connaissances de base, mais ont davantage de difficultés avec les concepts abstraits. Les 
personnes qui ont une DI modérée prendront plus de temps pour atteindre les étapes 
importantes de leur développement. Leur capacité à apprendre et à penser de façon logique 
est réduite. Ces personnes ont besoin de supervision de façon à effectuer un travail à l'âge 
20 
adulte. Les personnes avec une DI sévère ont des retards marqués dès les premières années 
de vie dans l'ensemble de leurs sphères développementales (difficultés motrices, 
particularités au niveau du langage, prononciation et vocabulaire limité, etc.). Elles ont 
besoin de soutien pour accéder à une autonomie de base, mais elles auront besoin d ' un 
soutien tout au long de leur vie. Les personnes avec une DI profonde ne sont pas en mesure 
de prendre soin d'elles-mêmes. En effet, elles présentent généralement des capacités de 
communication très réduites (langage expressif et réceptif) , et leur autonomie est très 
limitée. Elles ont besoin d'une assistance constante et d ' un environnement structuré 
(Baril, Tremblay, & Tellier, 2006). 
L'AAIDD (20 Il) propose des recommandations multidimensionnelles soulignant 
qu 'une évaluation valide doit tenir compte des limitations de la personne en interaction 
avec ses environnements typiques et adaptés à son âge et à sa culture. Il est également mis 
en valeur que, chez une même personne, des difficultés coexistent avec des forces. Cette 
considération vise à fournir une représentation juste de la personne afin de lui apporter un 
soutien adéquat par des mesures individualisées et ainsi des opportunités de se développer 
de façon optimale aux différentes étapes de sa vie. 
Diagnostics différentiels . Il est nécessaire de distinguer la déficience intellectuelle 
des troubles d'apprentissage (difficultés d'apprentissage en lecture, écriture ou 
mathématiques) ou de la communication (troubles spécifiques de la parole, du langage et 
de la communication). Les personnes ayant ces difficultés ne présentent pas les critères de 
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la déficience intellectuelle, soit un QI global significativement inférieur à la moyenne 
« 70) et un déficit au plan des comportements adaptatifs (APA, 2013 , 2015). 
Diagnostics concomitants. L'APA (2013, 2015) stipule que le diagnostic de la 
déficience intellectuelle n ' est pas exclusif. Par exemple, les diagnostics de TDAIH 
(Trouble Déficit d' AttentionlHyperactivité) et de TSA (trouble du spectre de l ' autisme) 
peuvent coexister avec celui de DI. La prévalence de troubles mentaux tels que le TSA, le 
TDAH, les troubles physiques (épilepsie, handicaps physiques et sensoriels), l' anxiété, la 
dépression, les troubles psychotiques et les troubles du comportement agressifs et 
antisociaux est même plus élevée chez les personnes présentant une déficience 
intellectuelle que dans la population générale (Carr, 0' Reilly, Walsh, & McEvoy, 2007). 
Prévalence 
La prévalence de la déficience intellectuelle est estimée à 1 % (Tassé & Morin, 2003). 
Au Québec, il y aurait environ 82 000 personnes présentant une DI (MSSS, 2016). Ces 
taux sont susceptibles de varier et d 'évoluer selon l' âge (APA, 2015), car comme le 
souligne l'AAIDD (2011), la nouvelle définition de la déficience intellectuelle est 
dynamique, faisant en sorte que la déficience intellectuelle peut évoluer et n 'est plus 
considérée comme un trait absolu et statique chez la personne si celle-ci reçoit le soutien 
approprié. Au niveau de la prévalence liée au genre, de façon générale, il y a plus 
d ' hommes que de femmes qui reçoivent un diagnostic de déficience intellectuelle 
moyenne (1,6 homme / 1 femme) et grave (1 ,2 homme / 1 femme) (APA, 2013, 2015). 
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Les études soulignent toutefois des taux disparates de prévalence de la déficience 
intellectuelle. Ce constat peut se comprendre par des populations variées tout comme des 
méthodes de dépistage et d 'évaluation diversifiées. Ces résultats discordants en matière 
de la prévalence s'expliquent également par la diversité des formes et des causes de la 
déficience intellectuelle. C'est pourquoi il serait préférable, lorsqu'on parle de la 
déficience intellectuelle, de plutôt mentionner déficiences intellectuelles au pluriel, tant, 
comme nous le verrons, les étiologies sont multiples et très complexes (Jourdan-Ionescu 
& Julien-Gauthier, 2011a). 
Étiologie 
Dans 30 à 50 % des cas, la cause étiologique de la déficience intellectuelle reste 
indéterminée (L'abbé, Labine, Lemieux, & Lespinasse, 2004). Ce taux varie par ailleurs 
grandement en fonction de la sévérité de la déficience intellectuelle. Il est intéressant de 
constater que trois causes - soit la trisomie 21 , le trouble du spectre de l' alcoolisation 
fœtale et le syndrome de l'X-fragile - représentent à eux seuls 30 % des causes 
identifiables (Marcelli & Cohen, 2016). Les étiologies de la déficience intellectuelle 
peuvent être catégorisées en fonction de la période d'action, soit la période prénatale, 
périnatale et postnatale. Tous ces facteurs sont susceptibles d' affecter de façon particulière 
le développement et l' évolution de la déficience intellectuelle. 
Les étiologies prénatales se rapportent aux causes intervenues durant le 
développement intra-utérin du bébé. Celles-ci comprennent les troubles génétiques tels 
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qu'une variation dans la séquence ou la copie d'un ou de plusieurs gènes ou des altérations 
chromosomiques dont la trisomie 21 (ou syndrome de Down) est la plus connue et 
répandue (Marcelli & Cohen, 2016). JI peut également s'agir d 'erreurs congénitales du 
métabolisme, des malformations cérébrales, des pathologies de la mère ou des impacts de 
l'environnement (p. ex., la toxicomanie de la mère, les substances toxiques ou un 
traumatisme). La période périnatale est caractérisée par une variété de complications 
durant l'accouchement susceptible de causer une anoxie (manque d'oxygène) ou une 
hémorragie intracrânienne. Suite à la naissance de l'enfant, soit à la période postnatale, la 
déficience intellectuelle peut être causée par différents facteurs soit une encéphalopathie 
d'origine virale, toxique ou suite à un traumatisme craniocérébral, des infections, une 
démyélinisation, des convulsions causées par des spasmes infantiles ou une intoxication 
(APA, 2015). 
Les nombreuses étiologies de la déficience intellectuelle constituent des facteurs de 
risque individuel de l'ordre du biologique. La plupart de ces facteurs ont laissé des 
dommages permanents au cerveau ne pouvant être améliorés. Par ailleurs, malgré le fait 
que les anomalies de certains gènes, des pathologies cérébrales ou des problèmes 
neurobiologiques amènent des séquelles permanentes pour les personnes ayant une DI, 
une nouvelle vague d'études sur la résilience tend à montrer le rôle prépondérant de 
l'interaction des facteurs environnementaux sur les processus neurobiologiques et 
épigénétiques (Wright et al., 2013). À titre d'exemple, une même altération d' un 
chromosome dans un milieu appauvri est susceptible de mener à un important déficit 
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intellectuel, tandis que les habiletés seront meilleures dans un milieu sécurisant et 
stimulant. Bien que les facteurs de risque génétiques et biologiques amènent plusieurs 
impacts irréversibles, ce constat souligne qu'il est possible d'engager un processus de 
résilience en misant sur les forces de l'environnement (Cyrulnik, 2001). Cela ne veut donc 
pas dire que les particularités et les difficultés inhérentes aux personnes qui présentent une 
DI vont disparaitre. Cela vise plutôt à souligner que des interventions réalisées dans un 
contexte favorable et qui correspondent aux besoins de la personne et à ceux de son milieu, 
vont induire des effets sur son cerveau lui donnant la possibilité de se développer à son 
plein potentiel. Cette vision en émergence de la résilience combinée aux résultats des 
études des dernières décennies soulignent l'importance de considérer la résilience dans 
une perspective développementale (Luthar, 2006). C'est pourquoi, dans le cas de la 
déficience intellectuelle, les professionnels doivent miser sur une évaluation des facteurs 
sur lesquels des actions peuvent être réalisées (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 
20 Il b). Il sera ainsi possible de proposer des interventions écosystémiques en considérant 
les forces de la personne et de son milieu selon les principes de la résilience assistée 
(Ionescu,2011). 
Dans le même ordre d ' idées, pour avoir une compréhension globale d' un trouble et 
de son étiologie, Jourdan-Ionescu et Ionescu (2006) proposent de porter une réflexion en 
termes de pluridéterminisme. Cela vise à tenir compte des conséquences des facteurs de 
risque biologiques nommés précédemment (tant prénataux, périnataux que postnataux), 
mais aussi d'autres facteurs individuels (tempérament, problèmes de santé physique, etc.), 
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ainsi que des facteurs familiaux (hérédité, éducation, santé mentale des parents, etc.) et 
environnementaux (réseau de soutien social, accès aux soins, etc.). Tous ces facteurs vont 
avoir une implication lors du développement et de l' évolution de la personne présentant 
une DI (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). Cette prise en considération des 
facteurs écosystémiques permet alors de mieux saisir les répercussions de la déficience 
intellectuelle sur la personne et sa famille au cours des différentes étapes de la vie. 
Partie 3 : Parcours de vie et déficience intellectuelle 
Afin d' approfondir cette perspective d ' analyse globale et compréhensive du 
développement humain recherchée dans le cadre de cet essai doctoral , cette section vise à 
décrire les concepts de parcours de vie, de périodes ou de stades de vie et le concept de 
transition. Ces concepts seront présentés sous l ' angle d ' un développement normatif, mais 
seront aussi exposés afin de décrire les défis particuliers susceptibles de survenir chez une 
personne ayant une DI et sa famille au cours des étapes majeures de la vie ainsi que les 
effets sur leur processus de résilience. 
Parcours de vie et cheminement social 
Le concept de parcours de vie met en perspective que selon l' emplacement dans le 
temps et l'espace - une période historique donnée et une société donnée - les institutions 
sociales, politiques et économiques vont façonner des rôles, des statuts et des normes 
sociales généralement attendues pour les individus et les groupes selon chaque âge ou 
moment de la vie (Gherghel & Saint-Jacques, 2013). Ce concept s ' inspire entre autres du 
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modèle socioécologique de Bronfenbrenner (1979) et de la psychologie du cycle de vie 
(lifespan) (Baltes, 1987), qui soutient que le développement d'un individu s'étend tout au 
long de la vie selon des stades successifs qui comportent chacun des défis particuliers 
(EIder & Shanahan, 2006). 
Afin d 'établir le lien entre le développement d' une personne et son contexte 
sociohistorique, le concept de cheminement social décrit les trajectoires sur les plans 
familial, éducationnel, professionnel et résidentiel généralement attendues pour les 
individus et les groupes dans une société donnée. Le concept de cheminement social 
souligne le caractère normal et généralisable des trajectoires de vie d' une personne à 
l' autre. Ces trajectoires décrivent un cheminement institutionnalisé, comme c'est le cas 
pour l'âge d'entrée à l' école ou l'entrée sur le marché du travail (Gherghel & Saint-
Jacques, 2013). La société influence les comportements individuels avec des politiques 
sociales (Ungar, 2011 , 2012). 
À cet égard, pour les personnes ayant une DI, l' évolution des concepts issus de 
domaines interdisciplinaires en sciences sociales (psychologie, sociologie, etc.) tels que 
les concepts de normalisation, de valorisation des rôles sociaux, d'intégration sociale et 
de participation sociale ont permis la reconnaissance de l'individu ayant une DI en tant 
que personne (Boisvert, 2009). Au Québec, ces changements de paradigme à l' égard des 
personnes présentant une DI et de leur famille se sont opérés à l' intérieur de mouvements 
sociohistoriques majeurs. En effet, la désinstitutionnalisation ayant débuté dans les années 
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60-70 a permis aux personnes ayant une DI d'être considérées comme des personnes à 
part entière, d'exercer des rôles sociaux valorisés et d'être intégrées en société. Sans 
contredit, ce mouvement a contribué à normaliser le parcours de vie des personnes ayant 
une DI, mais a aussi suscité une véritable transformation du rôle de la famille dont un 
membre présente une DI. Auparavant, les personnes présentant une DI étaient « placées » 
en institution souvent dès leur naissance ou peu de temps après. Dans bien des cas, elles 
y demeuraient jusqu'à leur décès. La famille était alors peu ou non impliquée dans la vie 
de la personne et c'était l'État qui assurait tout le soutien formel (AQIS, 2000). En 
considérant le lien affectif entre les membres et la connaissance de la personne présentant 
un handicap, le Conseil de la famille (1995) souligne que la famille est le milieu le plus 
adéquat pour défendre les droits et les intérêts de la personne ainsi que pour lui fournir les 
soins et le soutien requis à son développement et à son bien-être. Ce sont donc les familles 
plutôt que les institutions qui sont dorénavant considérées comme la source de soutien 
primaire (Rillotta, Kirby, Shearer, & Nettelbeck, 2012). Les possibilités concernant le 
parcours de vie de la personne ayant une DI ont donc été énormément modifiées depuis 
les dernières décennies. L'implication centrale de la famille leur confère un rôle clé, mais 
suscite également des défis à considérer au cours du parcours de vie. C'est pourquoi les 
recherches, comme c'est le cas pour ce présent essai doctoral, s'attardent désormais à 
comprendre la perspective, les besoins et le vécu des familles lors de la transition à l'âge 
adulte de leur jeune présentant une DI. 
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Périodes de vie ou stades 
Une période ou un stade de la vie correspond à une période de stabilité fonctionnelle, 
soit un moment où les rôles, les comportements et les statuts d ' une personne sont définis 
et stables sur une période plus ou moins longue. Les stades sont délimités par des 
transitions (Gherghel & Saint-Jacques, 2013). Le développement humain comprend un 
ensemble de stades cognitifs et affectifs composant la trajectoire développementale de la 
personne (Speranza & Valeri, 2010). Celle-ci peut évoluer selon de multiples directions 
et inclure une amélioration ou une détérioration du fonctionnement selon les moments. 
L'approche de la résilience en tant que processus permet de souligner les aspects 
dynamiques, évolutifs et développementaux (Luthar, 2006) liés aux grandes périodes de 
la vie. L'aspect développemental tient compte des principes de l' hétérochronie 
développementale (Zazzo, 1973), soit qu ' une personne ne se développe pas au même 
rythme dans ses différentes sphères de développement (langagier, adaptatif, cognitif, 
affectif, etc.). Ainsi, une personne peut être résiliente dans un domaine et ne pas l'être dans 
un autre. Cela est particulièrement important dans le cas d'une personne présentant une 
DI, car les habiletés de ces personnes se développent plus lentement et de façon disparate 
dans ses différents stades de développement. Cela souligne surtout que la personne ne 
présente pas nécessairement des défis dans tous ses domaines de développement et qu'il 
est possible de miser sur les domaines pour lesquels la personne présente des forces. De 
plus, cette approche développementale axée sur les trajectoires de vie met lumière qu ' une 
personne est susceptible de réagir différemment selon les ressources disponibles et leur 
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usage au moment de vivre un événement difficile (Erikson, 1982; Walsh, 2002). Par 
exemple, les ressources cognitives, affectives et intellectuelles plus limitées d'un enfant 
feront qu'il ne réagira pas de la même façon à un même événement qu'un adulte (Luthar, 
2006). 
Transitions 
Dans le parcours de vie d' une personne, la transition représente une période de 
rupture, d'instabilité, de discontinuité et de changement au niveau de statut, de rôle ou 
d' identité sociale et personnelle (Gherghel & Saint-Jacques, 2013). En passant d'un état 
connu et sécuritaire à un nouvel état rempli d'incertitude s'opère un processus complexe 
de changement impliquant l'interaction entre la personne et son environnement (Patterson, 
2002; Rutter, 1987; Walsh, 2016a). Contrairement aux stades, la transition est décrite 
comme un processus généralement bref, moins clairement défini dans le temps, mais où 
s' opèrent de nombreux changements pouvant produire des conséquences importantes à 
long terme. Au terme de cette transition, un résultat est attendu, soit la mise en place d' un 
nouveau statut ou d'un nouveau mode de fonctionnement chez une personne (Gherghel & 
Saint-Jacques, 2013). 
Les grandes transitions sont décrites comme les passages entre les périodes 
déterminantes de la vie, c ' est-à-dire l' enfance, l' adolescence, l' âge adulte ou la maturité, 
puis la fin de vie. Au travers de ces grandes périodes se situent différents changements qui 
s'inscrivent à l' intérieur des trajectoires (Patterson, 2002). À titre d ' exemple, la transition 
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de l'adolescence à l'âge adulte est susceptible d'amener des changements au niveau de la 
trajectoire éducationnelle (changement de cycle d' études, fin ou poursuite des études, 
choix d 'une carrière professionnelle), de la trajectoire professionnelle (entrée sur le 
marché du travail , premières expériences d ' emploi, changements d' emploi) et sur la 
trajectoire familiale (émancipation des parents, formation du couple, parentalité) 
(Gherghel & Saint-Jacques, 2013). Dans la vie de chaque individu, des périodes de 
transition entre un mode de vie et un nouveau mode s'opèrent en fonction de la progression 
en âge. Ces situations risquent d' ébranler l'équilibre de la famille et de comporter de 
nombreux défis afin d'atteindre un nouvel équilibre, sans pour autant constituer une 
menace au développement et à la viabilité de la famille (Patterson, 2002; Walsh, 2016a). 
Ces transitions sont marquées par des facteurs de risque plus nombreux dans le cas de la 
vie d'une personne ayant une DI, augmentant ainsi le stress vécu par la personne et sa 
famille (Hanline, 1991). 
Une transition peut se produire selon un temps attendu, hors-séquence ou décalé, de 
façon tardive ou précoce (Patterson, 2002). La notion de synchronisation ou de timing 
d'une transition vise à reconnaitre qu 'une transition se produisant en dehors des séquences 
attendues est susceptible de produire des effets sur l' expérience et des conséquences sur 
le parcours de vie de la personne dans son ensemble (Hanline, 1991). La notion 
d 'espacement, décrit l'intervalle de temps entre deux transitions, tandis que la notion de 
densité des transitions décrit l'accumulation de défis pour une même période de temps 
ainsi que la durée dans un certain stade, rôle ou épisode (Gherghel & Saint-Jacques, 2013). 
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En considérant toute cette complexité, il est important d'analyser chaque période et 
transition de vie selon une perspective rétrospective, en la situant dans l' ensemble du 
parcours de vie, sans l'isoler (Settersten, 2003). 
Parcours de vie et résilience 
Le parcours de vie est le résultat d 'un ensemble interconnecté de trajectoires, de 
périodes et de transitions au cours de la vie d ' un individu (Gherghel & Saint-Jacques, 
2013). La résilience tient ainsi compte du parcours de vie et est alors susceptible de varier 
selon les contextes et au cours de la vie, depuis l'enfance, l'âge adulte puis la vieillesse 
(Erikson, 1982). Des fluctuations, des nouvelles épreuves dans le parcours de vie de la 
personne sont donc susceptibles de mettre à rude épreuve la personne et d'enclencher un 
nouveau processus de résilience vers un nouvel équilibre (Richardson, 2002). Cela 
souligne également que la résilience n' est pas stable et qu'elle n' est jamais acquise 
définitivement (Luthar, 2006; Masten & Wright, 2010). 
Quatre grandes périodes de vie en déficience intellectuelle 
Les prochaines sections visent à présenter les quatre grandes périodes qui ont été 
identifiées dans la littérature scientifique comme particulièrement déterminantes chez une 
personne ayant une DI et sa famille , soit l'annonce du diagnostic, la période scolaire, la 
transition de l' école à la vie active ainsi que le vieillissement (Jourdan-Ionescu & Julien-
Gauthier, 2011a). Les expériences et le vécu de chacune de ces périodes sont susceptibles 
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d'avoir des conséquences à long terme et d ' influencer le processus de résilience (Gherghel 
& Saint-Jacques, 2013). 
Annonce du diagnostic. Lors de la conception d' un enfant, les parents s'imaginent 
un enfant parfait, se questionnent alors sur son apparence, les activités qu ' ils feront avec 
lui et ils projettent leurs aspirations. Les parents craignent que leur enfant puisse présenter 
des problèmes de santé physique et mentale. Chez tous les parents, la confrontation de 
leur enfant avec la réalité implique un processus de dé idéalisation de l'enfant parfait 
imaginé. Toutefois, lorsque la différence se réalise, l' écart plus grand entre la réalité et 
l' enfant imaginé enclenche un processus psychique important de dé idéalisation et de deuil 
(Nader-Grosbois, 2010; Normand & Giguère, 2009). L'expérience de l' annonce du 
diagnostic est souvent vécue comme une période très stressante, empreinte d' émotions et 
de stress. Comme l' étiologie de la déficience intellectuelle reste souvent inconnue (L'abbé 
et al. , 2004), cela est susceptible d' amener des questionnements, une recherche de cause 
et une culpabilité face à ce que les parents auraient pu faire ou n' ont pas fait. Le défi de 
cette période sera d'adapter les représentations idéalisées de l'enfant à la réalité, à ses 
aptitudes et à ses capacités et ainsi être en mesure de voir son potentiel (Gagnon, 2002). 
Le développement d'un attachement sécurisant chez l' enfant est visé, malgré ses défis au 
niveau de son tempérament souvent plus difficile, ses malformations possibles, des 
comportements de réciprocité sociale moindres ainsi que les rendez-vous médicaux et les 
hospitalisations plus nombreuses. La naissance d ' un enfant nécessite l' acquisition rapide 
d' habiletés parentales. Lorsque l' enfant présente des besoins particuliers, les parents 
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doivent acquérir des habiletés parentales spécifiques. Les parents et l'entourage ne savent 
souvent plus comment réagir aux besoins particuliers de l'enfant. Le soutien familial 
devient alors insuffisant et le recours à des services spécialisés apparait nécessaire. 
Certains parents rapportent de véritables transformations positives, tant au sujet de leur 
identité que dans leurs valeurs, leurs croyances et leurs relations sociales (Normand & 
Giguère, 2009). Parmi les clés de résilience, soulignons un respect du rythme des parents 
par les professionnels face à leur blessure narcissique ainsi que l' intervention précoce 
visant une amélioration du développement global des habiletés dujeune (Jourdan-Ionescu 
& Julien-Gauthier, 2011a). 
Période scolaire. La période scolaire est caractérisée chez toutes les personnes par le 
développement des habiletés académiques, intellectuelles et sociales. C'est la période où 
le jeune ayant une déficience et ses parents se confrontent à la différence comme les 
retards sont constatés comparativement aux jeunes de son groupe d'âge. Ce moment est 
susceptible d 'occasionner des échecs et des déceptions chez le jeune et ses parents. Le 
défi de cette période sera d'ajuster les attentes en fonction des capacités réelles dujeune, 
de lui permettre de faire des choix et de lui offrir les prémisses essentielles à son 
développement et à sa participation en société (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 
2011a). La réussite de la période scolaire nécessite un aménagement de l'environnement 
d'apprentissage du jeune, des pratiques qui tielment compte de ses besoins et la mise en 
place de programmes qui favorisent le développement d ' habiletés variées (cognitif, 
moteur, sensoriel et social) lui permettant d'accéder à un emploi et à des activités 
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valorisantes dans sa communauté (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2013). Des efforts 
continus de collaboration sont réalisés entre les différents milieux de vie du jeune (services 
en déficience intellectuelle, milieu scolaire, communautaire, etc.). La fin de l'école à 
21 ans amène des changements importants au niveau de l' intensité de soutien et des 
services prodigués au jeune et à sa famille (Proulx & Oumais, 2010). 
Transition de l'école à l'âge adulte. Tel que présenté dans l' introduction, la période 
de transition de l' école à la vie active se situe de l' adolescence au début de l'âge adulte. 
Elle correspond au passage entre un fonctionnement d'élève à celui de jeune adulte actif 
dans sa communauté (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). La réussite de la 
transition de l'école à la vie adulte implique une participation active du jeune à des 
activités adaptées à son âge et à sa culture, l'établissement de liens réciproques avec les 
membres de sa communauté et un sentiment d' appartenance à des réseaux de soutien 
social (Julien-Gauthier, Martin-Roy, Moreau, Ruel, & Rouillard-Rivard, 2016). 
Il est recommandé de débuter la préparation de la transition à l' âge adulte du jeune 
ayant une DI tôt dans son parcours de vie, soit dès l' âge de 14 ans (Bhaumik et al. , 2011) 
et que la démarche soit intégrée au programme éducatif et à l' intérieur du plan 
d' intervention scolaire de l'élève (Office des personnes handicapées du Québec 
[OPHQ], 2003). De façon à favoriser le bien-être du jeune, son engagement dans le 
processus de transition et à consolider des habiletés variées, le jeune doit avoir des 
occasions de participer à des expériences positives et significatives pendant la 
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scolarisation (emplois d'été, stages, activités parascolaires, etc.). Ces expériences aident 
le jeune adulte à construire son identité sociale et de travail. Elles constituent également 
des occasions de clarifier ses préférences, ses intérêts et des occasions de participation 
sociale (Julien-Gauthier et al. , 2015; Winn & Hay, 2009). 
Pour bien des parents, la transition à l' âge adulte de leur jeune est une période 
appréhendée bien avant son arrivée. Cette période de transition est décrite comme très 
stressante et empreinte de défis pour le jeune et sa famille (Neece et al. , 2009). Plusieurs 
études ont souligné le stress (Dyke et al. , 2013 ; Neece et al. , 2009) et la détresse 
(McKenzie, Ouellette-Kuntz, Blinkhom, & Démoré, 2017) vécus par les mères et les pères 
alors que les jeunes adultes ayant une DI doivent pouvoir compter sur un soutien accru de 
leurs proches durant cette période. Picard (2012) a réalisé une vaste enquête à travers le 
Québec auprès de 567 parents d ' une personne présentant une DI dans le but de recenser 
les services reçus, l'aide perçue ainsi que les besoins de soutien des parents. En tenant 
compte des différences entre les groupes d 'âge de l'étude, les besoins sont 
significativement plus présents au moment de l' adolescence Cl 0-19 ans) . Les parents 
soulèvent des besoins importants liés à la fin de la scolarisation, aux défis de l' insertion 
socioprofessionnelle, aux défis liés à la vie amoureuse et sexuelle, tout comme des 
questionnements quant aux possibilités et aux capacités du jeune de quitter la maison. 
Vieillissement. Le vieillissement constitue une période de perte des habiletés 
cognitives, physiques et intellectuelles acquises au cours du développement d'une 
36 
personne. Il faut noter que le vieillissement chez les personnes ayant une DI se déroule de 
façon plus précoce, est associé à un risque plus grand de pathologies neurologiques 
(démences) et de problèmes cardiaques. Les sous-diagnostics de maladies physiques sont 
fréquents chez les personnes ayant une DI. Plusieurs causes y sont associées. Parmi les 
explications individuelles de ce phénomène, outre les causes organiques des comorbidités, 
apparaissent les difficultés pour les personnes ayant une DI de communiquer leur douleur, 
un manque d ' attention à leurs besoins de soins et une incompréhension des campagnes de 
prévention (INSERM, 2016). Des conditions physiques précaires (handicaps physiques, 
problèmes de mobilité, spasticité, épilepsie) sont susceptibles de nécessiter des 
adaptations supplémentaires du milieu de vie et de nuire à l'autonomie du jeune. Le 
vieillissement de la personne ayant une DI amène plusieurs questionnements quant à 
l'avenir et des inquiétudes pour ses parents, surtout à savoir quoi faire lorsqu' ils seront 
trop âgés pour s'occuper de leur enfant. Ces défis entourant le vieillissement et la 
planification de l'avenir sont des besoins soulevés par les parents dès l'adolescence du 
jeune et sont à prendre en compte lors de la planification de la transition à l'âge adulte 
(Picard, 2012). 
Au cours des quatre grandes périodes de vie présentées, les personnes ayant une Dl 
et leur famille sont confrontées à des situations d'adversité complexes qui risquent 
d'amener un déséquilibre, des conditions de vie difficiles et de l'adversité chronique sans 
soutien adéquat (Hanline, 1991). Comme toute personne, les jeunes ayant une DI ont des 
rêves, mais elles ont besoin d ' un accompagnement particulier pour les réaliser (Julien-
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Gauthier et al., 2018) . Cet accompagnement peut aider les jeunes à surmonter les 
difficultés et leur permettre une participation sociale optimale. Il est important de tenir 
compte de leur point de vue et de leurs aspirations (Julien-Gauthier et al. , 2015). 
Partie 4 : Les défis et les facteurs de protection lors de la transition à l'âge adulte 
Cette partie présente les facteurs de rIsque individuels, familiaux et 
environnementaux susceptibles d ' être vécus par une personne ayant une DI et sa famille 
au moment de la transition à l'âge adulte. L'approche de la résilience entrevoit les facteurs 
de risque, les adversités ou les difficultés comme des défis à surmonter lors de la transition 
(Ionescu, Bouteyre, Jourdan-Ionescu, & Julien-Gauthier, 2016). À la suite des facteurs de 
risque, les facteurs de protection écosystémiques parmi les plus déterminants à mettre en 
place au moment de la transition à l'âge adulte sont présentés. Ces facteurs de protection 
constituent des interventions favorisant la résilience assistée ou des « clés de résilience » 
qui peuvent être mises en place en tenant compte du contexte culturel dans lequel vit la 
personne ayant une DI (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). 
Facteurs de risque individuels 
Les caractéristiques associées à la déficience intellectuelle, soient les limitations dans 
les comportements adaptatifs , les déficits de l' attention , les problèmes de communication, 
les difficultés de résolution de problèmes, une mémoire de travail réduite et des difficultés 
de transfert et de généralisation des apprentissages représentent des défis lors de la 
transition à l' âge adulte (Dionne, Langevin, Paour, & Rocque, 1999; Normand-Guérette, 
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2012). L'intensité particulière de ces déficits dans les différentes sphères de 
développement va interférer dans l'acquisition des compétences nécessaires à la vie adulte 
et à une pleine participation sociale (Julien-Gauthier et al. , 2018). Des difficultés à se 
projeter dans l' avenir affectent la capacité des personnes ayant une DI à envisager leur 
avenir après la scolarisation et à mettre en place des actions (Julien-Gauthier et al. , 2015). 
Le degré de la déficience intellectuelle et les difficultés de communication sont 
susceptibles de limiter le jeune lorsque vient le temps de s'exprimer sur ses goûts, ses 
intérêts et ses aspirations (Hamel & Dionne, 2007). Gauthier-Boudreault, Gallagher et 
Couture (2017) soulignent que plus le degré de déficience intellectuelle est important, plus 
l' expérience de transition à l' âge adulte est susceptible d'être ardue, étant donné les 
opportunités postscolaires plus limitées et l' étendue des besoins. 
Les personnes ayant une DI sont plus susceptibles de présenter des difficultés à 
reconnaitre et à gérer leurs émotions (Arthur, 2003), des déficits de reconnaissance des 
expressions faciales (Lachavanne & Barisnikov, 2013), une compréhension moindre des 
situations sociales, des difficultés rel iées à l' identification des conséquences d'un 
comportement, des problèmes de communication (au plan de l' expression et de la 
compréhension) (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 201la) et une tendance à 
l' acceptation (Héroux et al. , 20 Il). Ces caractéristiques complexifient leurs interactions 
sociales, le maintien de relations réciproques et leur participation sociale (Julien-Gauthier, 
Jourdan-Ionescu, & Héroux, 2012). Ces caractéristiques psychologiques ont des impacts 
sur la participation de la personne dans son processus d 'orientation et de décisions quant 
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à son avenir lors de la transition à l' âge adulte (Julien-Gauthier et al. , 2018). Parmi les 
jeunes adultes ayant une DI interrogés dans l' étude qualitative de Midjo et Aune (2018), 
certains vont jusqu'à se décrire seulement comme « un acteur dans sa propre vie ». 
Étant donné que des habiletés sociales sont attendues par les employeurs (Agran, 
Hughes, Thoma, & Scott, 2016), des difficultés à fonctionner socialement dans 
l'environnement de travail constituent la raison principale de perte d'emploi chez les 
personnes ayant une DI (Chadsey, 2007). Le développement des habiletés sociales est 
essentiel car de bonnes habiletés sociales ont un rôle capital dans la participation sociale 
du jeune, soit la réalisation d'activités professionnelles, récréative et à l' accès à un rôle 
actif dans sa communauté (Julien-Gauthier et al. , 2018). 
Les personnes ayant une DI présentent de faibles capacités d ' introspection et sont 
plus à risque de souffrir de troubles psychopathologiques que la population générale (Carr 
et al., 2007). Comme toute autre personne, les personnes ayant une DI vivent de la 
détresse, de l'anxiété et peuvent déprimer (Ionescu, 2003). La période de transition à l' âge 
adulte est une période de perte pour les jeunes qui doivent composer avec des changements 
dans leur réseau d'intervenants, une perte d ' amis, d' activités aimées et de routines 
connues (Young-Southward, Cooper, & Philo, 2017) ainsi que des aspirations non 
réalisées (Van Heumen & Schippers, 2016). Les personnes ayant une DI ont parfois 
conscience de ne pas réussir à être comme les autres (Héroux et al. , 20 Il). La fin de l'école 
peut conduire à des problèmes de santé mentale ou aggraver ceux déjà présents (Blacher, 
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2001). Malgré cela, depuis longtemps est constatée une négligence dans la considération 
de la vie émotionnelle et affective des personnes ayant une DI, et ce, quel que soit leur 
âge (Arthur, 2003). Afin de connaitre l' expérience de la transition à l'âge adulte et son 
implication sur la santé et le bien-être, Young-Southward et al. (2017) ont réalisé des 
entrevues semi-structurées avec 17 jeunes présentant différents niveaux de déficience 
intellectuelle âgés entre 16 et 26 ans. Les jeunes ont rapporté que leurs inquiétudes 
principales se rapportaient à leur santé mentale et à leur bien-être, car cette transition leur 
faisait vivre beaucoup d ' anxiété. Des jeunes ont évoqué être frustrés et présenter des 
comportements agressifs et problématiques depuis la fin de l'école. Fournir un espace 
adapté est essentiel afin que les émotions vécues par les jeunes puissent être exprimées et 
entendues, car les problèmes de comportements amènent des conséquences négatives sur 
leur intégration sociale, communautaire et professionnelle (Tassé, Garcin, Sabourin, & 
Lecavalier, 2010). 
Au cours des différentes trajectoires de leur vie, les personnes ayant une DI ont fait 
l' expérience d ' échecs répétitifs (expériences relationnelles négatives, résultats inférieurs 
à des tâches cognitives et scolaires). Elles peuvent avoir l' impression que leurs tentatives 
vont se solder par un échec, que ça ne sert plus à rien d 'essayer et qu'elles ne sont pas en 
mesure de répondre aux attentes de l' entourage (Dionne et al. , 1999). Les jeunes doivent 
développer leur confiance en leurs capacités (Whitney-Thomas & Moloney, 2001). Ils ont 
besoin de vivre des expériences leur permettant de faire des choix, de prendre des risques 
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et d ' apprendre de leurs erreurs, en assumant les conséquences de leurs décisions 
(Vreeburg Izzo & Lamb, 2003). 
Les résultats de l'étude de Picard (2012) révèlent que seulement 51 % des adultes 
ayant une DI âgés de 22 ans et plus sont soit en emploi, en stage ou en atelier de travail , 
ce qui veut dire que près de la moitié d 'entre eux n'ont pas d'occupation réelle après la 
fin de leur scolarité. 
Facteurs de risque familiaux 
Sur le plan familial, les parents doivent laisser plus de place au jeune au sein de leur 
famille , diminuer de façon graduelle le contrôle parental et l' intrusion dans la vie 
quotidienne (Mill, Mayes, & McConnell , 2009). Les résultats de l'étude qualitative de St-
Georges (2017) réalisée auprès de quatre jeunes adultes âgés de 20-21 ans identifient des 
défis liés à l' infantil isation et à la surprotection familiale qui entravent le processus de 
transition. Les parents ressentent une tension face à un désir de favoriser le développement 
de l'autonomie de leur enfant, maintenant adulte, et leurs appréhensions à promouvoir leur 
indépendance, car ceux-ci perçoivent la vulnérabilité de leur jeune, veulent le protéger et 
assurer sa sécurité face aux dangers potentiels (Gillan & Coughlan, 2010; Young et al., 
2018). 
Les parents ont besoin d ' informations sur le processus de transition pour comprendre 
leur rôle de façon à soutenir la participation de leur jeune (Hetherington et al., 2010). Les 
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parents s ' inquiètent de la capacité du jeune à prendre soin de lui-même, à assumer les 
tâches de la vie quotidienne et soulignent des difficultés à avoir accès à l'aide requise 
(Ruel et al., 2015). Les professionnels doivent être sensibles au rôle central et exigeant 
des familles dans le processus de transition de leur enfant, les guider, travailler de concert 
avec eux et les soutenir dans le but de prévenir l' épuisement parental (Picard, 2012; 
Tétreault, Gascon, Jourdan-Ionescu, & Garant, 2012). L ' implication des familles (parents, 
fratries et autres membres du réseau) dans le processus de transition à l'âge adulte de leur 
jeune fait en sorte que ceux-ci consacrent souvent beaucoup de temps et d'énergie dans 
les différentes activités de leur jeune notamment, au niveau de l' accompagnement, de leur 
intégration socioprofessionnelle et du transport, au détriment de leur propre réseau social 
et de leurs loisirs (Martin-Roy, 2019; Petner-Arrey, Howell-Moneta, & Lysaght, 2016) . 
Des parents ont dû abandonner leur emploi et leurs activités personnelles pour prendre 
soin de leur enfant devenu adulte (Davies & Beamish, 2009). 
La transition à l' âge adulte du jeune est une période suscitant des tensions dans la 
famille et est source de stress (Mill et al. , 2009). Les inquiétudes et le stress peuvent avoir 
des impacts sur le fonctionnement quotidien et le bien-être de la famille (Isaacson, Cocks, 
& Netto, 2014; Leonard et al. , 2016) . Pour les parents, l'adaptation à la fin de la 
scolarisation de leur jeune nécessite un ensemble de changements dans la vie quotidienne 
et des impacts sur la qualité de vie familiale (Leonard et al. , 2016). L ' étude de Davies et 
Beamish (2009) montre que près de la moitié des parents consultés affirment que 
l'ajustement auquel la famille doit faire face lorsque le jeune quitte l'école est 
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considérable. Des mères rapportent une diminution de leur temps au travail afin de 
subvenir aux besoins de leurs jeunes créant une baisse du revenu familial (Helier, 
Caldwell, & Factor, 2007). D' autres mentionnent des inquiétudes concernant leur avenir 
et soulignent que leur propre projet de transition à la retraite risque d'être perturbé ou 
retardé étant donné les besoins financiers de leur jeune (Dyke et al., 2013 ; Young et 
al. , 2018). Les résultats de l' étude de Neece et al. (2009) mettent en lumière que le groupe 
ayant une plus grande satisfaction face à la transition à l' âge adulte de leur jeune soulignait 
mo ins d' impacts négatifs sur leur vie familiale , un niveau plus faible de dépression 
maternelle et moins d ' inquiétudes face à la transition. 
La transition à l' âge adulte du jeune qui présente une DI se déroule généralement à 
une période où le système familial est lui-même en changement (Leonard et al. , 2016). La 
fratrie commence ou a déjà quitté la maison et les grands-parents vieillissent et requièrent 
du soutien. Cela représente par le fait même une perte de soutien social important 
(Schneider, Wedgewood, Llewellyn, & McConnell , 2006). Au même moment, les parents 
rapportent être préoccupés par leur propre vieillissement, ressentir une perte d'énergie 
ainsi que vivre des préoccupations quant à leur avenir et leur santé. Les parents 
s' inquiètent que leur jeune reste dépendant d' eux, de ce qu ' il adviendra de leur enfant 
lorsqu ' ils ne seront plus en mesure de l' accompagner ou lorsqu' ils ne seront plus là (Ruel 
et al. , 2015). La perspective d 'eux-mêmes tomber malade ou de décéder peut alors être 
très angoissante pour les parents (Young et al. , 2018) . Les parents sont souvent confrontés 
à prendre des décisions difficiles leur faisant vivre beaucoup de culpabilité (Peoples, 
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Cicchetti, Mallicoat, & Kay, 2017). Les parents interrogés dans l'étude de Young et al. 
(2018) abordent le fait qu 'une étape cruciale du processus de transition a été de trouver un 
endroit sécuritaire et répondant aux besoins de leur jeune. De plus, les parents rapportent 
que le temps et l'énergie consacrés ne garantissent par les résultats souhaités. 
Par ailleurs, des défis persistent dans la reconnaIssance des besoins sexuels des 
personnes (Whittle & Butler, 2018). Les parents interviewés dans les études qualitatives 
de Van Heumen et Schippers (2016) et de Rapanaro, Bartu et Lee (2008) ont souligné des 
craintes concernant des avances sexuelles non désirées, des comportements sexuels 
inappropriés, des rapports non protégés et un risque de grossesse non désirée. Le soutien 
des parents demeure essentiel en tenant compte des besoins et des choix du jeune dans le 
but de lui permettre de développer son autonomie, d'adopter des comportements de 
protection et de prévenir les risques de grossesse non désirés. 
Facteurs de risque environnementaux 
Un défi au moment de la transition à l'âge adulte du jeune est l'effritement de son 
réseau social (Julien-Gauthier et al., 2012). Le réseau de soutien social des jeunes est 
limité et composé principalement des membres de leur famille (Julien-Gauthier & 
Jourdan-Ionescu, 2000). La fin de l'école amène une diminution des occasions de contacts 
avec les pairs et des personnes de soutien présents dans leurs milieux de vie depuis 
l'enfance. Les adolescents ayant une DI vivent plus d ' isolement, de solitude et 
d' insatisfaction sociale que leurs pairs sans limitation (Gascon, Bibeau, Grondin, & Milot, 
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2010). Les jeunes adultes ayant des incapacités intellectuelles rapportent avoir peu d ' amis 
et lorsqu'ils en ont, ceux-ci présentent également des incapacités intellectuelles (Perreault, 
1997). 
Au Québec, l' élaboration d'un plan d ' intervention adapté aux besoins de l' élève 
présentant des incapacités est obligatoire. L' Office des personnes handicapées du Québec 
(OPHQ, 2003) soulève toutefois que les objectifs ne sont pas nécessairement orientés en 
fonction de la transition à la vie active. Il est important que la personne soit présente aux 
rencontres et que les personnes favorisent son implication dans la prise de décisions en 
regard de sa vie (Martin-Roy, 2019). L'étude qualitative de Hetherington et al. (2010) 
rapporte toutefois que, même lorsque présents, les jeunes sont souvent passifs, avec un 
pouvoir de prise de décisions faible et non conscient de leur droit de donner leur opinion 
ou de refuser des propositions. Les décisions sont alors prises par les intervenants ou les 
parents du jeune. Les habiletés nécessaires à la participation à des discussions doivent être 
enseignées aux jeunes, notamment en leur montrant comment prendre part aux rencontres 
de plan d'intervention (Martin et al. , 2006). Comme les aspirations du jeune diffèrent 
souvent de celles de ses parents, il est important d'être attentif à ses aspirations et de 
favoriser son point de vue (Leonard et al., 2016). Dans l' étude de Gauthier-Boudreault et 
al. (2017), la plupart des parents rencontrés soulignent que la préparation à l' âge adulte a 
débuté durant la dernière année scolaire du jeune, ce qui est nettement insuffisamment 
pour permettre aux jeunes de clarifier ses intérêts, d'explorer le monde du travail et 
d ' identifier des objectifs en lien avec ses aspirations professionnelles (Boutin, 2012). 
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La collaboration entre les professionnels se complique particulièrement après la fin 
des services scolaires, lorsqu'i ls sont redirigés vers les services à l'âge adulte 
(Hetherington et al., 2010), en lien aussi avec un manque de compréhension du rôle et des 
responsabilités entre les différents professionnels (OPHQ, 2003). L'étude québécoise de 
St-Georges (2017) révèle des divergences de points de vue entre les élèves, leur famille et 
les acteurs scolaires ou sociaux qui leur offrent du soutien. De plus, les contextes de 
réforme et de restructuration des services de santé et de services sociaux ainsi que des 
services d'aide à l'emploi sont susceptibles d'accentuer les difficultés des jeunes et des 
familles à obtenir les informations et les services répondant à leurs besoins (Julien-
Gauthier et al., 2015). Cette réalité nécessite l'accès à une information récente et valide 
(Picard,2012). 
En plus d' un manque de communication entre les différentes organisations, les 
parents interrogés dans l'étude de Picard (2012) rapportent des lacunes au niveau du 
roulement de personnel qui amène un arrêt des services associés, ainsi que de lourdes 
exigences administratives (formulaires à remplir, attestations). Des défis sont notés quant 
à une bonne formation du personnel afin de favoriser la participation sociale des personnes 
ayant une DI (Grigal & Deschamps, 2012). Letscher (2017) propose de s'assurer de la 
formation des acteurs du milieu scolaire de toutes les régions du Québec au sujet du 
processus de transition de l'école à la vie active (TÉVA) afin qu 'i ls soient en mesure de 
mieux accompagner les élèves et leur entourage (MEES, 2018). 
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Bien qu'il s'agisse du service le plus demandé, apprécié et décrit comme aidant par 
les parents, les services de répits offerts s'avèrent insuffisants (Tremblay et al., 2012). Des 
parents demandent un plus grand accès, du répit avec un intervenant spécialisé et une 
disponibilité du service selon des horaires variés (fin de semaine, vacances d'été, de soir, 
etc.). Les appartements supervisés sont également décrits comme étant une ressource 
désirée, mais limitée, voire indisponible dans certaines régions (Picard, 2012). Cette 
situation laisse planer un risque de placement pour le jeune et peut faire alterner des 
sentiments de soulagement, de stress et de culpabilité chez le parent (Young et al., 2018). 
L'éloignement des services offerts pose des problèmes aux familles qui doivent 
trouver des arrangements afin d 'assurer les transports vers les différents milieux de vie du 
jeune. L'éloignement des services est susceptible de contrevenir à l' accès à différents 
soins, à la participation à des activités, à limiter les choix d'emplois disponibles et par le 
fait même de limiter les occasions de participation sociale (Desmarais, Brisson, Sirois, 
Maltais, & Duchesne, 2018). Des parents rapportent des changements importants entre la 
qualité des services de transports offerts par le milieu scolaire et ceux offerts à l'âge adulte. 
En effet, les difficultés d' accès au transport après la scolarisation constituent un obstacle 
supplémentaire à la participation au travail ou à la vie communautaire du jeune (Carter et 
al. , 2011; Davies & Beamish, 2009). Les parents soulignent une perte de stabilité par des 
changements fréquents de chauffeurs, rendant le lien de confiance et la communication 
difficile, des superficies couvertes réduites ainsi que des horaires limités (Gauthier-
Boudreault et al., 2017). 
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Facteurs de protection individuels 
Le développement d' habiletés variées dans le parcours de vie du jeune ayant une DI 
est essentiel à sa participation sociale. Ces habiletés peuvent être développées lors de ses 
expériences à l'école, à la maison et dans la communauté (Julien-Gauthier et al., 2012). 
Ces habiletés seront utiles au jeune pour participer à son processus de transition et pour 
avoir une vie active à l'âge adulte (Landmark & Zhang, 2010). Il est important que le 
jeune soit engagé dans son processus de transition (Tarleton & Ward, 2005). 
Le développement des habiletés de communication est d'une importance capitale. La 
communication est une habileté dite pivot, car elle permet l' échange de messages variés à 
propos des personnes, des objets et de l'environnement. Les habiletés de communication 
comprennent le fait de porter attention aux autres, d 'amorcer la conversation de façon 
adéquate, de se positionner face à l' interlocuteur, d'év iter de couper la parole, l'empathie 
et le respect de normes sociales (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2013). 
L'autonomie peut se développer par le biais de responsabilités dans les activités de la 
vie quotidienne (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). Ces apprentissages mis en 
place dans les routines familiales dès l'enfance, offrent des occasions aux jeunes 
d'acquérir le sens des responsabilités et de développer un éventail de compétences liées 
aux habiletés cognitives, sociales et physiques (Carter et al., 20 Il). Ces habiletés pourront 
ensuite être consolidées à l'éco le à travers des activités plus organisées et structurées, puis 
transférées sur le marché du travail et pour l'exercice de leur rôle de citoyen (Julien-
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Gauthier et al. , 2015) . Le fait de réaliser plusieurs actions par eux-mêmes permet aux 
jeunes d'augmenter leur confiance en eux-mêmes et leur capacité de faire des choix 
(Rousseau, 2011). 
L ' avancée des technologies de l' information et de la communication (TIC) offre des 
outils innovants supportant la réalisation des activités de la vie quotidienne des personnes 
ayant une DI. Par exemple, un assi stant à la réalisation de tâche (ART) est un logiciel 
pouvant être intégré dans un ordinateur portatif ou téléphone cellulaire qui s ' adapte aux 
besoins de la personne. Ce logiciel offre un support constant lors de la réalisation 
d ' activités de la vie quotidienne en décortiquant les sous-étapes pour la réalisation d ' une 
tâche de complexité variable et peut agir à titre de planificateur de temps en aidant la 
personne à se remémorer les moments précis où elle doit passer d ' une tâche à une autre. 
L'apprentissage d'un ART soutient l' autodétermination du jeune, en augmentant sa 
possibilité de prendre des décisions, de se fixer des objectifs et de résoudre seul des 
problèmes (Lachapelle et al. , 2013). De plus, avoir la possibilité d ' utiliser une application 
mobile sur son téléphone intelligent peut se révéler utile pour faciliter l'insertion 
professionnelle, comme permettre au jeune d ' apprendre à utiliser un itinéraire pour se 
rendre à son travail (Julien-Gauthier et al. , 2018). 
Le développement des habiletés sociales et d ' autodétermination - soit s'affirmer, 
faire ses propres choix et résoudre des problèmes - est essentiel (Landmark & Zhang, 
20] 0). Le milieu scolaire offre de multiples occasions d ' être en contact avec des pairs, de 
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prendre appui sur des modèles et de développer des liens avec sa collectivité. Des 
programmes d'accompagnement individuel ou de groupe sont disponibles dans certaines 
régions du Québec. En plus d 'offrir des apprentissages sociaux, ils constituent des 
occasions de participation sociale et de développement d' un sentiment d'appartenance à 
leur collectivité (AQIS, 2000). 
Agran et al. (2016) mentionnent que les habiletés les plus en relation avec l' insertion 
socioprofessionnelle diffèrent de celles enseignées en milieu scolaire. Afin de promouvoir 
l'employabilité des personnes ayant une DI, une attention doit être portée à enseigner les 
habiletés sociales suivantes: demander des explications au sujet de consignes mal 
comprises, arriver à l' heure au travail , effectuer les tâches qui demandent une attention 
immédiate, demander de l'aide au superviseur au besoin, s'abstenir de toucher les autres 
de façon inappropriée, réagir de manière adaptée à la critique et interagir de façon 
appropriée avec les clients (Agran et al., 2016; Julien-Gauthier et al., 2018). 
L'utilisation des technologies peut favoriser l'expression et l'autodétermination des 
jeunes en leur fournissant un espace pour exprimer leurs intérêts, leurs attentes et leurs 
rêves lors de la planification de la transition (Ruel, Sabourin, Moreau, Julien-Gauthier, & 
Lehoux, 2012; Skouge, Kelly, Roberts, Leake, & Stodden, 2007). L'utilisation 
d'applications comme Facetime peut également être un moyen concret pour entretenir des 
relations amicales (Julien-Gauthier et al., 2018). 
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Facteurs de protection familiaux 
L'implication de la famille dans le processus de transition à la vie adulte dujeune est 
reconnue comme étant essentielle (Papay & Bambara, 2014). Les familles doivent être 
encouragées à s'impliquer tôt dans le processus de transition de leur jeune (Hetherington 
et al., 2010). Les parents peuvent avoir un rôle de défenseurs des droits de leur jeune 
(Gillan & Coughlan, 2010). Pour ce faire, les parents ont besoin d'être outillés alors que 
le jeune est toujours à l'école afin de connaitre les possibilités et les ressources disponibles 
dans leur communauté (Tétreault et al., 2012). Les parents ont également besoin 
d'informations et de soutien afin d'accompagner leur jeune dans son processus de 
transition (Blacher, 2001; Hetherington et al., 2010). Au Québec, les intervenants du 
milieu scolaire et du milieu de la réadaptation sont les personnes les plus qualifiées pour 
offrir des informations compréhensibles et répondant aux besoins du jeune et de ses 
parents (Julien-Gauthier et al., 2015). 
Des attentes élevées des parents à l'égard de leur jeune constituent un important 
facteur de protection (Papay & Bambara, 2014). Les résultats d 'une étude longitudinale 
auprès de 2900 élèves ayant des incapacités (post-transition) rapportent que des attentes 
élevées des parents au sujet de l'avenir de leur jeune et de ses capacités à accéder à une 
vie active après la scolarisation est un prédicteur important de l'accès à un travail 
rémunéré dans la collectivité (Wehman et al., 2015). Des parents qui ont des attentes 
élevées à l'égard de leur enfant sont plus susceptibles de lui donner des responsabilités à 
la maison (Julien-Gauthier et al., 2015). Les encouragements du parent sont importants 
52 
dans la poursuite de la démarche de la transition du jeune (Hamel & Dionne, 2007). Papay 
et Bambara (2014) précisent que des attentes parentales élevées par rapport à l'emploi et 
à l'éducation après le secondaire constituent le plus grand prédicteur de résultats 
postscolaires, dont la participation sociale. À titre d'exemple, leur étude soulève que les 
jeunes dont les parents ont des attentes vis-à-vis de l'obtention d'un emploi ont environ 
58 fois plus de chances d'obtenir un emploi deux ans après avoir terminé l'éco le par 
rapport aux jeunes dont les parents n 'ont pas d 'attente. De plus, entre deux et quatre ans 
après avoir terminé l'école, les jeunes dont les familles s'impliquent dans leur processus 
de transition ont environ 41 fois plus de chances de participer à une éducation 
postsecondaire et environ six fois plus de chances de percevoir leur vie comme étant 
satisfaisante. 
Enfin, les frères et les sœurs du jeune peuvent contribuer à des occaSIOns de 
participation sociale, comme pour le sport et les loisirs (Blacher, 2001) et être une source 
de soutien émotionnel (Martin-Roy, 2019). 
Facteurs de protection environnementaux 
La croyance au potentiel du jeune et des intervenants soulevant ses forces sont 
essentiels pour favoriser leur participation sociale (Julien-Gauthier et al., 2012). Les 
personnes ayant une DI ont besoin d'apprendre de façon concrète et contextuelle (Picard, 
2012). Des visites et des stages réalisés dans les milieux de travail sont des pratiques 
essentielles et reconnues pour favoriser la transition de l'école à la vie active (Wehman et 
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al., 2015). Les stages offrent l' opportunité au jeune de développer et consolider ses 
habiletés, de connaitre la réalité des milieux socioprofessionnels et de se faire une place 
sur le marché du travail (Boutin, 2012). Ces stages doivent tenir compte des aspirations 
du jeune, de ses besoins et des ressources disponibles dans son environnement (Julien-
Gauthier et al., 2018). Les démarches de développement vocationnel doivent se faire tôt 
afin de s' assurer que le jeune ait une place dans le milieu. Des défis sont présents au niveau 
des places disponibles, des coûts associés aux déplacements, des exigences de 
l' accompagnement pour l' intégration à l' emploi , de l' agencement avec les horaires 
scolaires et parfois, avec le manque d 'ouverture des employeurs. Lors de son intégration 
dans le milieu de travail, le jeune a besoin d'un soutien serré dans l'exécution de ses 
tâches, souvent avec l'aide de son éducateur, afin de favoriser son intégration sociale dans 
le milieu et pour maintenir l'exercice de son emploi (Julien-Gauthier et al., 2015). Les 
principaux défis relevés sont l' augmentation de son rendement au travail et l'amélioration 
des compétences sociales (Agran et al., 2016). L'élaboration d' un portfolio peut être utile 
pour favoriser l' engagement dujeune dans son processus de transition. Cela lui permet de 
rassembler ses succès, les défis et les informations pertinentes pour l' avenir à propos des 
différentes activités de travail réalisées dans le milieu scolaire ou lors de stages de travail 
dans les milieux réguliers (Boutin, 20 12; Julien-Gauthier et al. , 2015). L'école joue un 
rôle central afin d'aider les jeunes à identifier leurs intérêts et leurs préférences. Les 
adolescents et les jeunes adultes qui fréquentent un milieu scolaire régulier ont plus de 
chances d' obtenir un emploi après la fin de leur scolarité (Wehman et al. , 2015) . Des 
programmes gouvernementaux existent afin de faciliter l'accès et le maintien au travail 
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des personnes en situation de handicap. La mesure Contrat d'intégration au travail 
(Emploi-Québec, 2007) et le Programme de subventions aux entreprises adaptées 
(Emploi-Québec, 2011) accordent une aide financière à l'employeur d'une personne 
handicapée pour les accommodements que requièrent ses incapacités fonctionnelles . 
Le rôle des intervenants scolaires dans la transition du jeune est très significatif et 
c' est pourquoi ils doivent recevoir des formations adéquates afin d ' accompagner 
judicieusement le jeune et pour qu ' il soit au centre de sa démarche de transition 
(Hetherington et al. , 2010) . Desmarais et al. (2018) soulignent que la priorité afin de 
promouvoir la participation sociale des jeunes ayant une incapacité intellectuelle est que 
les intervenants impliqués auprès des jeunes - tant ceux œuvrant dans les Centres de la 
petite enfance (CPE), en milieu scolaire qu 'en milieu communautaire - soient bien formés 
et sensibilisés aux enjeux et aux défis de la participation sociale dans le cadre de leur 
formation. De plus, la collaboration entre tous les acteurs impliqués autour du jeune dans 
son processus de transition est très importante (Julien-Gauthier et al. , 2015). L' accès à un 
milieu de stage pour le jeune est grandement tributaire d ' une communication et d ' une 
bonne collaboration entre les intervenants du milieu scolaire, du milieu des services 
sociaux et de la santé et du milieu communautaire (Bhaumik et al. , 2011 ; Brown, 2007). 
Un arrimage des services est essentiel pour offrir du soutien, bien informer le jeune et sa 
famille au sujet des services disponibles et pour accompagner le jeune lors de l' intégration 
au travail ou lors de journées pédagogiques (Julien-Gauthier et al. , 2018). 
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Le plan d'intervention scolaire doit inclure des objectifs en lien avec la transition vers 
la vie active (OPHQ, 2003) dans lequel doit être répertorié les services et les ressources 
auxquels le jeune a droit actuellement ainsi que ceux auxquels il aura droit et dont il 
pourrait avoir besoin dans l'avenir (Julien-Gauthier et al., 2015). Des services 
d'orientation scolaire et professionnelle peuvent aider le jeune à identifier ses préférences 
et ses forces pour le monde du travail (Carter, Trainor, Cakiroglu, Swedeen, & Owens, 
2010). La réalisation avant la fin de l' école d ' une évaluation du fonctionnement 
psychologique, intellectuel ainsi que des forces et des intérêts du jeune est suggérée afin 
de le situer face à ses projets d ' avenir et de faciliter l'accessibilité à des services ou à des 
programmes de soutien financier (Julien-Gauthier et al. , 2015). 
Au Québec, plusieurs types de ressources visent à offrir des services de soutien aux 
jeunes et à leur famille. Le soutien dispensé par des professionnels (des services en 
déficience intellectuelle, du milieu scolaire, médical, etc.) est décrit comme le soutien 
formel tandis que le soutien dispensé par la famille , les proches, des voisins, des amis ou 
des organismes communautaires est décrit comme le soutien informel (Dunst & Trivette, 
1990). Le soutien offert à la personne doit être disponible tout au long de la vie, à des 
degrés variables selon les circonstances et les différents contextes d'évolution de la 
personne et de ses proches (Julien-Gauthier et al. , 2015). 
L'étude de Letscher (2017) propose des facilitateurs à la participation sociale et à 
l'inclusion de personnes ayant des incapacités intellectuelles dans leur milieu de travail. 
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Parmi les pistes de solution proposées par les participants, soulignons la mise en place 
d 'activités de reconnaissance des entreprises qui embauchent des personnes ayant des 
incapacités intellectuelles, le développement de plus de plateaux de stage dans les milieux 
scolaires, la reconnaissance de l'engagement du personnel scolaire, l'amélioration de 
l'accès aux programmes de soutien financier (pour les employeurs) pour compenser le 
manque de productivité des travailleurs ayant des incapacités intellectuelles, la promotion 
de l' intégration au travail de ces élèves et la promotion de l'emploi pour tous. 
Desmarais et al. (2018) présentent des pistes d'action visant à faciliter le 
développement d'infrastructures adaptées aux besoins des personnes ayant DI. Les 
auteurs soulignent des défis au niveau de : (1) l'accessibilité, d 'où l' importante de la 
proximité des lieux et à la capacité d'accès, dont les transports; (2) l'adaptation appropriée 
des lieux des infrastructures et du matériel ; et (3) la présence de ressources humaines et 
de services adéquats pour soutenir les jeunes dans leurs activités. Ces défis sont des 
caractéristiques susceptibles de moduler la capacité des jeunes à s'intégrer et à participer 
activement à la vie de leur communauté. 
Afin de favoriser l'expression de la vie intime des personnes ayant une déficience 
intellectuelle, le programme Éducation à la vie affective, amoureuse et sexuelle (ÉV AAS) 
pour les personnes présentant des incapacités intellectuelles modérées est implanté au 
Québec depuis 2001 dans les services en déficience intellectuelle et trouble du spectre de 
l'autisme et dans certaines Commissions scolaires. Ce programme vise à favoriser une vie 
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affective, amoureuse et sexuelle saine chez ces personnes tout en tenant compte de leurs 
limites fonctionnelles et des risques liés à ces limites (Couture, Daigle, Mathieu, 
Curadeau, & Boucher, 2012). 
Un riche réseau social (amis, voisins, collègues de classe ou de travail, regroupement 
associatif) du jeune et des parents est un facteur clé du processus de résilience pour créer 
un filet de protection autour de la personne (Ionescu, 2015). Afin de favoriser la 
participation sociale du jeune, le développement et la consolidation du réseau social est 
un important facteur de protection. Cela peut se faire par la participation à des activités 
sociales, communautaires et de loisirs (Julien-Gauthier et al., 2015). Il est recommandé de 
procéder à l'évaluation du réseau de soutien social du jeune lors de la transition de l'école 
à la vie active afm de décrire le soutien disponible et accessible dans son réseau (Jourdan-
Ionescu & Julien-Gauthier, 2004; Julien-Gauthier et al., 2016). À cet égard, la Grille 
d'évaluation du réseau de soutien social (Julien-Gauthier, Jourdan-Ionescu, Martin-Roy, 
& Legendre, 2014) relève le soutien social dujeune et la présence de tuteurs de résilience. 
Différents niveaux de soutien sont documentés : le soutien émotif personnel (écoute, 
réconfort), le soutien d'estime (encouragements, valorisation), le soutien tangible ou 
instrumental (aide physique, matérielle ou financière), le soutien informationnel (conseils, 
renseignements) et le soutien à l'activité sociale (accompagnement lors d'activités 
sportives, de loisirs, de détente). Un bilan des types de soutiens existants permet de cibler 
les forces de son réseau social en cas de besoin tout comme les liens à développer (Julien-
Gauthier et al., 2018). 
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Par ailleurs, la présence d'un tuteur de résilience représente une clé de résilience fort 
utile dans le cas de la déficience intellectuelle. Le tuteur de résilience est une personne 
avec qui un lien affectif privilégié a été développé et qui accepte de s' impliquer auprès de 
la personne pour soutenir son émancipation, son autonomie et devenir un modèle auquel 
s ' identifier pendant un épisode de sa vie ou, préférablement, à différentes étapes de son 
parcours de vie (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011b). Les meilleurs tuteurs de 
résilience sont ceux présents dans l' environnement naturel de la personne (un frère ainé 
ou une tante). Lorsqu'aucune personne dans les proches n ' est en mesure d'assumer ce 
rôle, des bénévoles, des accompagnateurs, des parrains-marraines, peuvent contribuer au 
développement de différentes habiletés pour le jeune (Jourdan-Ionescu, Julien-Gauthier, 
Saint-Arnaud, & Bilodeau, 2006) en plus de favoriser la diminution des préjugés de la 
société envers les personnes ayant une DI (Mutesi, Bouchard, & Kalubi, 1998). 
En somme, la transition de l' école à la vie active est une étape de la vie nécessaire 
dans le parcours de vie de chaque individu. En raison de leur différence, le jeune ayant 
une DI et sa famille font face à des défis supplémentaires qui peuvent les rendre plus 
vulnérables. Cette transition amène aussi une possibilité de développement à condition 
que des interventions favorables soient mises en place pour bloquer les effets des facteurs 
de risque (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2004). Les facteurs de protection 
individuels, familiaux et environnementaux détaillés dans la section précédente sont parmi 
les meilleures pratiques de transition à la vie active documentées dans les écrits 
scientifiques dans le but de promouvoir la participation sociale des jeunes et le bien-être 
59 
de la famille. La prochaine section a pour objectif de décrire l'originalité de cette 
recherche qui s'inscrit dans le cadre des études visant à explorer les meilleures pratiques 
axées sur la résilience pour le jeune et sa famille au moment de la transition à l'âge adulte. 
Partie 5 : But de l'étude et objectifs de recherche 
Le but du présent essai doctoral est de décrire, à partir d'une méthode qualitative, les 
facteurs de protection écosystémiques qui permettent, à travers les étapes de vie, à des 
familles dont un jeune présente une DI de s'adapter et de déterminer leur résilience. 
Le premier objectif est de comprendre l'expérience vécue par le jeune et ses parents 
à différentes étapes de la vie, tout en mettant une emphase sur le processus de transition 
de l' école à la vie active. 
Le deuxième objectif est de faire ressortir, au travers des propos du jeune et de ses 
parents, la balance dynamique entre les facteurs de risque et les facteurs de protection 
individuels, familiaux et environnementaux qui peuvent expliquer la résilience de ces 
familles. 
Le troisième objectif est de comprendre les facteurs de protection contribuant aux 
meilleures pratiques de résilience assistée afin de proposer des stratégies d ' intervention à 
mettre en place pour favoriser la transition vers la vie adulte des jeunes présentant une 
déficience intellectuelle. 
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Le projet s'inscrit dans une perspective d'encourager les personnes ayant une DI à 
exprimer leur point de vue dans un contexte de recherche et social (Hall, 2013). Le vécu 
des personnes qui présentent une Dl est souvent peu pris en compte tant en recherche 
qu'en clinique (Julien-Gauthier et al., 2009). Le vécu des personnes ayant une DI lors de 
la transition est peu documenté, de même que la manière dont ils se représentent cette 
étape et la façon dont ils s'engagent dans le processus (Hall, 2013; Martin-Roy, 2019). 
Par ailleurs, le point de vue de l'entourage reste essentiel considérant que l'implication de 
la famille est primordiale dans le processus de résilience du jeune (Jourdan-Ionescu & 
Julien-Gauthier, 2011a) et que leur soutien joue un rôle central à sa participation sociale 
(Hetherington et al. , 2010; Papay & Bambara, 2014; Petner-Arrey et al. , 2016). Les études 
permettant de cibler ce qui est essentiel pour le jeune, par le jeune, sont donc primordiales 
afin de bien comprendre sa réalité, son expérience unique et de trouver des interventions 
adaptées à ses intérêts et à ses besoins (Hall, 2013). Au sein même de la recherche, une 
telle approche vise à donner un pouvoir d'agi r au jeune présentant une DI et une 
participation sociale. 
Méthode 
Cette section vise à présenter la méthode utilisée dans le cadre de cet essai doctoral. 
Les participants sont d'abord présentés. Ensuite, les instruments de mesure et le 
déroulement de la recherche sont détaillés. Finalement, les procédures d"analyses et de 
cotation des données sont abordées. 
Participants 
Dans le cadre de cette étude, quatre familles dont un membre est un jeune adulte 
présentant une DI étaient recherchées. Suite à des difficultés de recrutement, trois familles 
ont participé à la présente étude. 
Critères d'inclusion 
Les critères d'inclusion des familles visées par notre étude étaient les suivants: 
• Le jeune adulte devait être âgé entre 18 et 26 ans; 
• Le jeune adulte devait présenter une déficience intellectuelle de légère à modérée; 
• Le jeune pouvait toujours fréquenter le milieu scolaire, ou devait venir de terminer 
récemment son parcours scolaire pour personnes présentant des limitations; 
• Les familles pouvaient fréquenter ou non une association de parents; 
• Il devait s'agir de la famille naturelle du jeune. 
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Critères d'exclusion 
Les critères d'exclusion des familles visés par notre étude étaient les suivants: 
• Un jeune qui présentait une déficience intellectuelle sévère ou profonde; 
• Un jeune qui présentait des limitations ou des déficiences physiques importantes 
(polyhandicap ); 
• Un jeune qui présentait un diagnostic concomitant de trouble du spectre de 
l'autisme (TSA) ou un problème de santé mentale qui amène des répercussions 
importantes au niveau de son fonctionnement; 
• Il ne devait pas s'agit d'une famille d'accueil ou d 'une famille adoptive. 
L'échantillon comprend donc trois familles naturelles incluant le père, la mère et le 
jeune (n = 9). Les jeunes des familles de notre échantillon comprennent deux jeunes 
hommes et une jeune femme. Ceux-ci sont âgés entre 22 et 26 ans. Les deux jeunes 
hommes présentent une trisomie 21 tandis que la jeune femme présente une paralysie 
cérébrale. Tous les jeunes présentent un niveau moyen de déficience intellectuelle. Tous 
les jeunes rencontrés avaient terminé leur parcours scolaire offert pour des personnes 
présentant des limitations et étaient maintenant intégrés dans des milieux 
socioprofessionnels. Toutes les familles provenaient du Québec. Deux familles 
provenaient de zone urbaine (avec proximité des services) et une famille de zone rurale 
(campagne, éloignement des services). 
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Le Tableau 1 résume les principales caractéristiques sociodémographiques des 
participants des familles rencontrées. Prendre note que les noms sont fictifs et que 
certaines données ont été modifiées afin de préserver l'anonymat des participants. 
Tableau 1 
Caractéristiques démographiques des participants 
Âge Caractéristiques Occupation 
Famille 1 - Tremblay 
Jeune 
26 ans 
Homme, D.l. moyenne, Commis dans un magasin et 
Hugo Trisomie 21 emploi dans une industrie 
Mère Retraitée, technicienne en milieu 
60 ans 
Louise hospitalier 
Père Congé de maladie 
Adrien 62 ans Cancer Travailleur en industrie 
Famille 2 - Boisvert 
Jeune Femme, DI moyenne, Intégration sur un plateau de 
Amélie 





51 ans Maman à la maison 
Père 
Clément 58 ans Travailleur en industrie 
Famille 3 - Nadeau 
Jeune Homme, D.l. moyenne, 
Mathieu 
22 ans 
trisomie 21 , TDAH 
2 emplois dans des industries 
Mère Retraitée 
57 ans 
Manon Directrice en établissement 
Père 
Travailleur en industrie 58 ans 
René 
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Les critères d'inclusion et d 'exclusion étaient visés afin d'avoir un échantillon de 
participants homogènes, présentant des niveaux de besoins similaires et en mesure de 
compléter les outils d'évaluation. Toutefois, des particularités au niveau du recrutement 
(voir, ci-dessous, la section Déroulement) ont amené certains des critères d'exclusion à 
ne pas être respectés. À ce propos, Amélie, lajeune femme de la famille Boisvert présente 
des particularités qui nuisent à son autonomie. Mathieu, le jeune de la famille Nadeau 
présente un diagnostic concomitant de TDAH et des difficultés de communication. 
Instruments de mesure 
À noter que l'étude actuelle s'insère à l'intérieur d'une recherche réalisée par Colette 
Jourdan-Ionescu (professeure titulaire au Département de psychologie à l'UQTR) et 
Francine Julien-Gauthier (professeure associée au Département de psychologie de 
l'UQTR et professeure à l'Université Laval), soit l'Étude rétrospective des facteurs de 
protection ayant permis la résilience de familles avec un enfant présentant une déficience 
intellectuelle. Cette étude vise également à comprendre les mécanismes complexes de 
l'interaction entre les facteurs de risque et de protection chez une famille ayant un jeune 
présentant une DI au moment de la transition à l'âge adulte. Elle vise toutefois à être 
réalisée auprès d ' un échantillon plus grand, inclure d'autres membres de la famille 
intéressés à participer (p. ex., fratrie) et comprendre les outils d'évaluation suivants: Ligne 
de vie (Jourdan-Ionescu , 2006), Échelle de résilience de Wagnild et Young (1993, traduite 
par Ionescu, Masse, Jourdan-Ionescu, & Favro, 2009), Échelle d'adaptation par l 'humour 
(Martin & Lefcourt, 1983, traduction de Laliberté & Earls, 2007), Grille d 'évaluation du 
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réseau de soutien social (Jourdan-Ionescu, Desaulniers, & Palacio-Quintin, 1995) et le 
Dessin de lafamille en action (Jourdan-Ionescu & Lachance, 2000). 
Les données recueillies avec les familles rencontrées dans le cadre de la présente 
recherche pourront être réutilisées pour compléter l'échantillon de l' étude de Jourdan-
Ionescu et Julien-Gauthier. À cet égard, la plupart des outils nommés précédemment ont 
été complétés par les membres des familles rencontrées, mais n'ont pas été analysés et ne 
seront pas présentés ou considérés dans le cadre de cet essai. Cet essai doctoral s' est 
concentré sur l'analyse qualitative du verbatim de l' entrevue de chaque participant, de la 
Ligne de vie, la Ligne de vie de l 'avenir ainsi que la Grille d'évaluation du réseau de 
soutien social (versions parents et version adaptée pour les jeunes présentant une DI). La 
prochaine section vise à décrire les outils d'évaluation utilisés dans le cadre de la présente 
étude. 
Ligne de vie 
La Ligne de vie (Jourdan-Ionescu, 2006) est un outil d'évaluation utilisé, au départ, 
en art-thérapie qui permet, grâce à la représentation de sa vie sur une ligne, de connaitre 
quels sont les événements de vie qui ont marqué la personne et si ces événements sont 
perçus négativement ou positivement. Cet outil d' évaluation permet à lui seul d' évaluer 
les facteurs de risque et les facteurs de protection dans les sphères individuelle, familiale 
et environnementale. Il permet donc une compréhension écosystémique des facteurs 
menant à la résilience de la personne. La Ligne de vie est un outil projectif, qui dépend 
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donc de la perception de la personne, pouvant être utilisé autant auprès des enfants que 
des adultes. Il vise à aider la personne à se rappeler et à représenter les événements 
importants de son histoire de vie (P. Tourigny et al. , 2015). 
L'évaluation débute en demandant à la personne de tracer une ligne horizontale sur 
une feuille présentée dans le sens paysage, puis d ' écrire sa date de naissance à gauche de 
la feuille et la date du jour à droite. Il est ensuite demandé à la personne d'inscrire les 
événements à caractère positif au-dessus de la ligne et les événements à caractère négatif 
en-dessous de la ligne. Une fois la Ligne de vie réalisée en entrevue, l'évaluateur 
investigue en profondeur les éléments inscrits. L'analyse des événements peut relever les 
moments de transition, les périodes importantes, les discontinuités dans le discours ainsi 
que les événements source de plaisir ou de déplaisir (Takkinen & Suutama, 2004). Par 
ailleurs, cet outil d'évaluation permet de relever la présence des capacités de résilience 
d' une personne. Le niveau de résilience d ' une personne peut être compris dans la façon 
dont la personne intègre l' adversité qu'elle a vécue et la manière dont celle-ci utilise les 
ressources (facteurs de protection) disponibles dans son environnement (P. Tourigny et 
al. , 2015). 
Une feuille a été préalablement créée pour les entrevues de cet essai doctoral. Au 
centre de la page, il y a une ligne droite qui rejoint les deux moments inscrits, soit la date 
de naissance et la date du jour. La personne doit alors indiquer les informations 
correspondant à sa date de naissance et à la date d' aujourd'hui. Un émoticône 
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« bonhomme sourire © » est présente en haut de la ligne et un émoticône « bonhomme 
triste ® » est présente en-dessous de la ligne. Un stylo, un crayon de plomb et des crayons 
de couleur sont mis à la disposition de la personne. Celle-ci peut décider de représenter sa 
Ligne de vie soit par des mots ou des dessins. 
La consigne spécifique qui a été donnée à chacun des parents est la suivante: 
« Sur cette feuille, je vais vous demander de dessiner une Ligne de vie qui part de 
votre naissance (inscrire à gauche votre date de naissance) et qui vajusqu'à aujourd'hui 
(inscrire à droite la date du jour). Je vous demande de représenter sur cette ligne (par des 
mots ou des dessins) les événements importants qui se sont passés pour vous. Vous pouvez 
représenter les événements positifs vécus au-dessus de la ligne et les événements négatifs 
au-dessous de la ligne. » 
La consigne a été adaptée et simplifiée pour les personnes qui présentent une DI. La 
consigne est la suivante: 
« Sur cette feuille, la ligne représente une Ligne de vie. Écris ici , ta date de naissance. 
Ici, la date d'aujourd'hui . Cette Ligne de vie va raconter l' histoire de ta vie, que tu vas toi-
même créer, me raconter. Le but est de décrire les événements importants qui se sont 
passés pour toi depuis ta naissance. Tu peux écrire ou dessiner les événements positifs (©) 
vécus au-dessus de la ligne et les événements négatifs (®) au-dessous de la ligne. » 
Une anamnèse globale du participant, axée sur le vécu depuis la naissance du jeune 
ayant une DI a ainsi été réalisée. Au fil de l'entrevue, tous les facteurs de protection 
(individuels, familiaux et environnementaux) ont pu être explorés. 
Ligne de vie de l'avenir 
La Ligne de vie de l 'avenir (Jourdan-Ionescu, 2006) est un outil utilisé en intervention 
qui permet un processus de construction du prochain chapitre de l' histoire de vie de la 
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personne, grâce à la représentation de son avenir sur une ligne, en inscrivant la date 
d'aujourd ' hui et un point futur. Cet outil d 'évaluation vise à évaluer les facteurs de risque 
et les facteurs de protection dans les sphères individuelle, familiale et environnementale à 
partir d ' une projection des défis appréhendés. Il permet une compréhension 
écosystémique des facteurs menant à la résilience de la personne. 
Suivant le même principe que la Ligne de vie, l'évaluation à partir de la Ligne de vie 
de l 'avenir débute en demandant à la personne d 'écrire la date d 'aujourd ' hui à gauche et 
la date cinq ans plus tard à droite. Il est ensuite demandé à la personne d'inscrire les 
événements appréhendés à caractère positif au-dessus de la ligne et les événements à 
caractère négatif en-dessous de la ligne. Une fois la Ligne de vie de l 'avenir réalisée en 
entrevue, l'évaluateur investigue en profondeur les éléments inscrits afin de pouvoir 
dégager les objectifs, les craintes, les événements positifs ou négatifs appréhendés et les 
solutions envisagées. 
Comme pour la Ligne de vie, une feuille a été préalablement créée. Au centre de la 
page, il y a une ligne droite qui rejoint les deux moments inscrits, soit la date d 'aujourd ' hui 
et la date cinq ans plus tard. La personne doit alors indiquer les informations lui 
correspondant. Un émoticône « bonhomme sourire © » est présente en haut de la ligne et 
un émoticône « bonhomme triste ® » est présente en-dessous de la ligne. Un stylo, un 
crayon de plomb et des crayons de couleur sont encore mis à la disposition de la personne. 
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Celle-ci peut décider de représenter sa Ligne de vie de l'avenir soit par des mots ou des 
dessins. 
La consigne spécifique qui a été donnée à chaque parent est la suivante: 
« Sur cette feuille, je vais vous demander de dessiner une Ligne de vie qui part de la 
date d'aujourd'hui (inscrire à gauche la date d'aujourd'hui) et qui se déroule vers les cinq 
prochaines années (inscrire à droite la date d'aujourd'hui cinq années plus tard) . Je vous 
demande de représenter sur cette ligne (par des mots ou des dessins) les événements 
importants qui sont susceptibles de se produire pour vous. Vous pouvez représenter les 
événements positifs espérés au-dessus de la ligne et les événements négatifs appréhendés 
au-dessous de la ligne. » 
La consigne a été adaptée et simplifiée pour les personnes qui présentent une DI : 
« Sur cette feuille, la ligne représente une Ligne de vie, de ton avenir. Écris ici, la date 
d'aujourd'hui. Ici, une date cinq ans plus tard. Imagine, puis écris ou dessine des 
événements importants qui risquent de se passer pour toi dans les cinq prochaines années. 
Tu peux écrire ou dessiner les événements positifs (©) futurs possibles au-dessus de la 
ligne et les événements négatifs (G) futurs possibles au-dessous de la ligne. » 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social 
La Grille d 'évaluation du réseau de soutien social (Jourdan-Ionescu, Desaulniers, & 
Palacio-Quintin, 1995) est un outil d'évaluation qui permet de dresser l' inventaire du 
réseau social des parents et du jeune présentant une DI. Cet outil permet donc d'évaluer 
et d'approfondir les facteurs de risque et les facteurs de protection de la sphère 
environnementale. Dans le cadre de la présente étude, la passation de la version parents a 
été utilisée . La version parent comprend deux tableaux, le premier vise à dresser 
l' inventaire de soutien social du parent, le second, évalue la perception du parent quant à 
l'inventaire de réseau social de leur jeune. 
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Les questions de la Grille d'évaluation du réseau de soutien social pour les parents 
sont les suivantes (catégorie de réponses, 0 = Jamais, 1 = À l'occasion, 2 = Souvent, 
3 = Tout le temps) : 
• Lorsque vous avez besoin de parler et d 'être écouté, allez-vous vers? 
• Lorsque vous avez besoin d'aide pour votre enfant, qui peut vous aider? 
• Lorsque vous avez besoin d'argent, qui peut vous en prêter? 
• Pour les tâches domestiques, qui vous aide? 
• Quand vous voulez vous détendre, avoir du plaisir ou faire des folies, avec qui le 
faites-vous? 
• Lorsque vous avez à vous déplacer pour votre enfant, qui peut vous transporter? 
La Grille d 'évaluation du réseau de soutien social du jeune (version parent) 
comprend les questions suivantes: 
• Lorsqu'il a besoin d'être consolé (par exemple, s'il a du chagrin) vers qui ira-t-il? 
• Lorsqu'il a un problème à l' extérieur, qui ira-t-il chercher? 
• Quand il veut avoir du plaisir ou faire des folies , qui va-t-il chercher? 
Afin d'évaluer le réseau social avec les jeunes, un outil projectif imagé a été créé 
spécifiquement pour cette étude par l'étudiante, Sarah L. Desrochers. Pour chacune des 
images, des questions étaient posées aujeune afin d'explorer son réseau social. 
• Pour l'image 1 : si tu as besoin d'argent, qui va être là pour toi? 
• Pour l'image 2 : si tu veux t'amuser, avec qui auras-tu envie de le faire? 
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• Pour l'image 3 : si tu as besoin de parler, qui iras-tu voir? Qui va t'écouter? 
• Pour l' image 4 : si tu te blesses, qui va être là pour toi? 
Déroulement 
La présente recherche a débuté dès le renouvellement du certificat éthique (CER-17-
236-08-01.07) nous permettant de mener des entrevues auprès de la population ciblée par 
l'objectif de l'étude. Les entrevues se sont déroulées d'août 2017 à septembre 2018. 
Recrutement 
Les participants ont été recrutés grâce à la méthode d' échantillonnage de type « boule 
de neige » (Portney & Watkins, 2009), c'est-à-dire à partir de références de l'entourage 
qui connaissaient des personnes correspondant aux critères de sélection. 
Le recrutement des participants s'est réalisé, dans le cas d' une famille, à partir de 
référence directe de personne de l' entourage et dans le cas de deux autres familles , à partir 
de références provenant d'un organisme communautaire. Les critères de sélection et les 
détails de leur implication au sein du projet leur étaient alors brièvement expliqués par la 
personne référente. Si une famille présentait un intérêt, le numéro de téléphone du bureau 
d' assistants de recherche du laboratoire Aidenfant à l'UQTR leur était remis et les 
personnes étaient invitées à nous contacter. 
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Dans le premier cas, une personne de l' entourage avait parlé de notre projet à une 
famille correspondant aux critères de sélection et la famille avait présenté un intérêt. La 
mère de la famille a remis son numéro de téléphone à notre contact et celui-ci nous a été 
remis par la suite. La mère a ensuite été contactée. Toutes les questions concernant le 
projet ont été répondues et un rendez-vous a été pris selon la convenance de la famille. 
Dans le cas des références provenant d ' un organisme communautaire, l'étudiante a 
d ' abord contacté les responsables de l' organisme sans but lucratif l'Association pour 
l 'intégration sociale (AIS) pour présenter le projet. Cet organisme a pour mission d' aider 
et de soutenir les personnes présentant une DI ainsi que leurs proches en proposant 
différentes activités telles que des conférences, des cafés-rencontres, un accompagnement 
dans la communauté, un camp de jour ainsi que des activités culturelles et de loisirs. Les 
critères de sélection des participants et les détails de leur implication au sein du projet ont 
été expliqués aux responsables de l' organisme. Une fiche décrivant le projet pour les 
participants leur a été remise (voir Appendice A). Les responsables de l' organisme étaient 
ensuite invités à contacter des familles susceptibles de répondre aux critères de sélection 
et à leur expliquer brièvement les détails de la recherche. Si une famille présentait un 
intérêt, notre numéro de téléphone leur était remis. Il était alors demandé aux familles 
intéressées de nous contacter. Lorsque les participants ont communiqué avec nous, nous 
les avons contactés dans les deux jours ouvrables pour leur expliquer les détails de leur 
participation au projet, répondre à toutes leurs questions et pour planifier une rencontre 
selon le lieu accommodant le mieux. Une rencontre a été fixée selon leurs disponibilités 
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et le lieu choisi. Aucune donnée nominative n' a été obtenue par la responsable de la 
recherche avant l'obtention du formulaire de consentement. 
Avant de débuter l' entrevue, un temps était pris pour faire connaissance, rappeler le 
but de l'étude et expliquer le déroulement des rencontres. De plus, un moment était 
nécessaire pour expliquer et faire signer les formulaires de consentement (une copie a été 
remise à chaque personne) (voir Appendice B). Un accent a été porté sur la confidentialité, 
le contexte de l' entrevue, le fait que certaines questions et que certains outils d' évaluation 
puissent susciter des émotions, mais qu ' ils peuvent décider de répondre ou non et d 'arrêter 
le processus à tout moment. De plus, dans le cas des rencontres avec le jeune présentant 
une DI, le consentement leur était expliqué dans un langage leur étant accessible et en 
vérifiant fréquemment leur compréhension. Une fois le consentement obtenu, 
l'enregistrement audio débutait. Aucune rémunération ou compensation n' a été accordée 
aux participants. 
Pré-expérimentation 
Avant d'entamer les procédures d'entrevues, Sarah L. Desrochers, responsable de la 
recherche, a reçu les formations nécessaires pour la passation, la cotation et l'interprétation 
des différents outils d'évaluation par les deux chercheures, des professionnelles qualifiées 
avec plusieurs années d'expérience auprès de la clientèle. Ces deux chercheures ont par 
ailleurs contribué au développement de plusieurs outils utilisés dans le cadre de cette étude 
(Ligne de vie, Ligne de vie de l 'avenir et la Grille d 'évaluation du réseau de soutien 
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social). Cela a donc permis des techniques d' entrevue adéquates, mais surtout adaptées 
pour des jeunes présentant une déficience intellectuelle. Avant de débuter la collecte de 
données, la passation des instruments de mesure a été essayée avec des membres de 
l' entourage pour être en mesure de bien les maitriser. Il est également important de 
souligner que la responsable de la recherche possède des expériences en évaluation et en 
intervention psychologique auprès de personnes présentant une DI, expériences réalisées 
dans le cadre de son parcours au baccalauréat en psychologie et au doctorat clinique en 
psychologie. 
Collecte de données 
Afin de recueillir la perception et le sens singulier du vécu de chaque membre de la 
famille, les rencontres se sont déroulées de façon individuelle. Les entrevues ont été semi-
dirigées et ont inclus des questions permettant de passer en revue toutes les étapes de vie. 
Toutes les entrevues avec les participants ont été réalisées par Sarah L. Desrochers. 
L'étude ne comporte qu ' un temps de mesure, chaque membre de la famille n'a donc été 
rencontré qu ' une fois. Les parents étaient invités à participer à une entrevue individuelle 
d ' une durée de trois heures environ. Selon la participation, l'intérêt et la quantité 
d ' informations amenées par le parent, la durée des rencontres a varié entre une heure trente 
et quatre heures. Les jeunes présentant une DI étaient invités à participer à une entrevue 
individuelle d' une durée d ' une heure trente environ. Pour eux, la durée des rencontres a 
varié entre une heure et une heure et demie. Toutes les rencontres avec les parents et les 
jeunes se sont déroulées à leur domicile. 
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Entrevue avec les parents. L'entrevue avec les parents débutait en réalisant: (1) la 
Ligne de vie selon la procédure expliquée (voir section instruments de mesure). Une bonne 
partie de l' entrevue (entre une heure trente et deux heures selon les individus) était 
nécessaire pour relater tous les événements marquants de la Ligne de vie de la personne. 
Ensuite, la personne complétait les différents outils d'évaluation: (2) Échelle de 
résilience; (3) Échelle de coping; (4) Échelle d 'adaptation par l 'humour; (5) Grille 
d 'évaluation du réseau de soutien social; (6) Dessin de lafamille en action'. La passation 
de la (7) Ligne de vie de l 'avenir était finalement réalisée. L'évaluatrice était présente à 
toutes les étapes de l'entrevue pour orienter et répondre aux questions des personnes. Un 
retour était fait à la fin de l'entrevue. 
Entrevue avec le jeune présentant une déficience intellectuelle. Les rencontres 
avec le jeune présentant une déficience intellectuelle devaient suivre le protocole suivant: 
(1) Ligne de vie (voir section instruments de mesure); (2) Échelle de résilience (version 
adaptée de Julien-Gauthier, Jourdan-Ionescu, Ruel, Martin-Roy, & Legendre, 2012); 
(3) Grille d 'évaluation du réseau de soutien social adaptée avec images par Sarah L. 
Desrochers); et (4) Dessin de lafamille en action et (5) Ligne de vie de l 'avenir. 
Deux des jeunes de notre échantillon présentaient des défis plus importants. En tenant 
compte de leurs capacités intellectuelles, attentionnelles et langagières, les outils 
, La consigne donnée pour le dessin de la famille en action était la suivante: « Dessinez votre famille en 
train de faire quelque chose» (Jourdan-Ionescu et Lachance, 2000). 
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d'évaluation prévus au départ dans le protocole de l'entrevue posaient trop de défis. Les 
entrevues avec les jeunes ont été adaptées afin d'utiliser davantage de matériels concrets 
de leur environnement (p. ex., IP AD, albums photo, calendrier et objets familiers). 
L'entrevue avec ces jeunes a été informelle à partir de certains thèmes en lien avec leur 
vécu (comment se passe ton travail? Qu'est-ce que tu aimes? Qui est là pour toi? Quels 
sont tes rêves?) ou à partir de questions sur les objets présents dans leur environnement. 
Avec ces deux jeunes, seuls les verbatim de l' entrevue et la Grille d'évaluation du réseau 
de soutien social ont servi à l' analyse des données. 
Analyses et cotations 
L' analyse des données qualitatives de cet essai a pour objectif de faire ressortir, au 
travers des propos des personnes rencontrées, les facteurs de protection individuels, 
familiaux et environnementaux qui peuvent expliquer la résilience des familles ayant un 
jeune qui présente une DI lors du processus de transition de l'école à la vie active. 
Le devis de recherche qualitative s'appuie sur une approche de type étude de cas 
multiples. Cette approche consiste en une description détaillée du vécu et du contexte de 
vie de plusieurs personnes. L'étude de cas multiples réalisée dans le cadre de la présente 
étude souhaite décrire en profondeur la réalité complexe de chacune des personnes 
rencontrées vivant au sein d'une famille dont un jeune présente une DI. Cette approche 
vise à comprendre dans les propres mots de la personne, la façon dont celle-ci perçoit son 
expérience (Gall, Gall, & Borg, 2007). 
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À la suite d'une description détaillée du vécu des personnes , le processus d 'analyse 
des données qualitatives vise à faire émerger les thèmes saillants qui se dégagent des 
entrevues et des instruments de mesure complétés par les membres de la famille. Cette 
analyse de contenu (Bardin, 2013) est réalisée dans le but de mieux comprendre les 
facteurs de protection favorisant la résilience des familles ayant un jeune présentant une 
DI au moment de la transition à l'âge adulte. 
Pour ce faire, le processus d' organisation des données qualitatives s' est réalisé en 
plusieurs étapes. Tout d'abord, l' outil Je QQOQCPC (Jourdan-Ionescu & Dubé, 2007) a 
été complété avec les informations en mémoire dans les heures suivant les rencontres avec 
chaque participant. Cet outil, utilisé en clinique, a permis de faire ressortir le contexte 
singulier de chaque entrevue en décortiquant « qui, quoi, où, quand, comment, pourquoi, 
combien » (voir Tableau 2 à l'Appendice C). Cette première démarche d'organisation des 
données visait à procurer une vision globale de la situation, en plus de relever des faits 
significatifs ainsi que des particularités de la personne et de la situation d' entrevue. Réalisé 
de façon simultanée au QQOQCPC, le relevé des facteurs de protection et des facteurs de 
risque qui nous ont semblés saillants pour chaque participant a permis de les regrouper à 
l' intérieur d ' un tableau synthèse. Par ailleurs, dans l' objectif de réviser la démarche et en 
tenant compte de l' immersion du chercheur dans un contexte de recherche qualitative, à 
cette même étape, des impressions de type contre-transferts, des lacunes constatées dans 
l'entrevue et des recommandations visant à améliorer les prochaines rencontres ont été 
prises en note. 
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Par la suite, une transcription intégrale des enregistrements audio des entrevues de 
chacun des membres de la famille a été effectuée par une assistance de recherche et par la 
responsable de la présente étude. Les mots exacts des participants ont été transcrits, de 
même que la présence de certaines intonations particulières telles que de longues pauses, 
des pleurs ou des rires. Certains mots des participants pouvaient être difficilement audibles 
et compréhensibles, particulièrement ceux des jeunes présentant une DI. Cela est difficile 
surtout pour une personne qui n'était pas présente à l'entrevue, comme c'était le cas pour 
l'assistante de recherche. Dans ces cas, une note était donc laissée et la relecture des 
enregistrements par la chercheure était nécessaire afin de s' assurer de la justesse de la 
transcription. Comme les entrevues ont duré entre une heure et quatre heures, la taille des 
verbatim transcrits a varié de dix à soixante-dix pages à interligne simple selon le 
participant. Les enregistrements audio ont tous été écoutés à deux reprises. 
Une première relecture des verbatim a permis d'attribuer des mots-clés à des 
segments de l'entrevue de chaque participant. Les passages pertinents ont été surlignés et 
des commentaires comprenant les mots-clés ont été laissés dans la marge du document. 
Ce premier processus de type codage qualitatif (Holloway & Galvin, 2017) visait à 
dégager les principaux thèmes présents de l'entrevue. Cette étape constitue les prémisses 
à l'élaboration des catégories. Deux tableaux ont été élaborés afin d'ordonner, de repérer 
et de pouvoir mieux retrouver les données parmi la grande quantité de pages de verbatim. 
Le premier tableau concerne les facteurs de protection tandis que le second regroupe les 
facteurs de risque. Les deux tableaux ont la même structure. Tous les participants sont 
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ordonnés individuellement en colonnes et les membres de la famille sont regroupés. À 
l'horizontale, les lignes du tableau représentent les catégories. Afin de répondre à la 
question de recherche, ces catégories sont divisées selon s'il s'agit d'un facteur de 
protection ou d ' un facteur de risque de type individuel, familial ou environnemental. Par 
la suite, le verbatim de l'entrevue du participant a été lu de nouveau. Un résumé du passage 
pertinent a été inséré à l' intérieur de la catégorie dans le tableau avec le numéro de la page 
où il est présent dans le document de transcription du participant afin d'aisément retrouver 
le passage. Au fil de la lecture des verbatim, de nouvelles catégories émergeaient. Au 
terme de cette analyse, il est plus facile de distinguer dans les tableaux les thèmes qui ont 
été rapportés par chacun des participants. Dans le tableau des facteurs de protection, sept 
catégories ont émergé pour les facteurs de protection individuels, huit pour les facteurs de 
protection familiaux et dix pour les facteurs de protection environnementaux. Dans le 
tableau des facteurs de risque, neuf catégories ont émergé pour les facteurs de risque 
individuels, douze pour les facteurs de risque familiaux et dix pour les facteurs de risque 
environnementaux. Dans une même catégorie, il est possible de constater si la personne a 
abordé plusieurs fois un même thème et si un autre est absent. De plus, le fait de regrouper 
les membres d'une famille l'un à côté de l'autre permet de mieux comparer les facteurs 
communs et divergents de cette famille. 
Une fois les tableaux complétés, l'analyse des données se poursuit en trois parties 
correspondant à trois niveaux de compréhension et de catégorisation des données 
qualitatives. Le chapitre portant sur les résultats présente le premier niveau d 'analyse. Il 
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s'agit de la partie étude de cas, qui décrit l'analyse individuelle de chaque participant. Au 
sein de cette partie étude de cas, l'analyse des données comprend la cotation de la Grille 
d 'évaluation du réseau de soutien social et l' analyse de Ligne de vie et de la ligne de vie 
de l 'avenir des participants. Cette analyse vise à faire ressortir le vécu singulier de la 
personne ainsi que la balance dynamique entre les facteurs de protection et les facteurs de 
risque de cette personne. Une emphase au niveau de l' analyse et de la présentation des 
résultats a été portée sur les facteurs de protection et les facteurs de risque, qui , à différents 
moments de la vie, sont perçus par les participants comme ayant eu une influence sur le 
processus de transition de leur jeune et sa participation sociale. Les facteurs de protection 
et les facteurs de risque présents sur la Ligne de vie et sur la Ligne de vie de l 'avenir 
réalisés par les participants servent de base à l' écriture de cette partie. Par la suite, de façon 
à créer un tout cohérent entre les nombreuses données, les facteurs rapportés au travers 
des instruments de mesure et les passages pertinents du verbatim sont mis en lien. Les 
propos pertinents d' une personne permettant d' illustrer un facteur seront présentés. À la 
suite de l' analyse individuelle de chacun des membres d'une même famille, une synthèse 
des facteurs de protection et des facteurs de risque saillants rapportés au sein de cette 
même famille est réalisée dans une figure. Cette synthèse a pu se réaliser grâce aux 
catégories présentes dans les tableaux. 
Aux termes de l'analyse de contenu, une figure synthèse regroupe les facteurs de 
protection et les facteurs de risque, à différentes périodes de vie, rapportés par les familles 
comme favorisant la résilience des familles à la transition à l' âge adulte d'un jeune. Le 
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processus d'analyse des données qualitatives se poursuit dans la section discussion. Pour 
terminer, après avoir fait ressortir le vécu des personnes et les thèmes saillants, puis les 
avoir catégorisés en différents facteurs de protection individuels, familiaux ou 
environnementaux, des hypothèses d'interprétation et de mise en relation avec des 
modèles de références présents dans les écrits scientifiques sont réalisées. 
Résultats 
Cette section vise à présenter les résultats de la recherche, elle comporte trois parties, 
divisées selon les trois familles rencontrées. Ainsi, la première partie décrit les résultats 
de chaque membre de la première famille , la deuxième partie concerne ceux de la seconde 
famille et la troisième, présente les résultats de la troisième famille. Le vécu singulier 
obtenu par les entrevues réalisées à partir de la Ligne de vie, de la Ligne de vie de l 'avenir 
ou de la Grille de réseau de soutien social de chaque membre de la famille est présenté. 
Au terme de la description du vécu de chaque membre d'une même famille, deux figures 
synthèses sont présentées. La première présente les facteurs de risque propres à cette 
famille et la seconde illustre les facteurs de protection soulevés par cette famille. Afin 
d'assurer la confidentialité des participants, rappelons que les noms sont fictifs et que 
certaines données ont été enlevées ou modifiées. 
Résultats de la première famille - Tremblay 
La première famille rencontrée, la famille Tremblay, réside à proximité d'une grande 
ville et des services. Le père, Adrien, est âgé de 62 ans et la mère, Louise, est âgée de 
60 ans. Ils ont deux enfants, le premier garçon, Gabriel, est âgé de 33 ans et habite dans 
la ville voisine des parents. Ce dernier n' a pas été rencontré. Le jeune qui présente une DI, 
Hugo, est âgé de 26 ans et a terminé l'école depuis quatre ans. Une première entrevue a 
eu lieu le matin avec Louise (durée de trois heures) et l' entrevue avec Hugo s'est effectuée 
cette même journée en après-midi au retour de son travail (durée d' une heure). La 
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rencontre avec Adrien a eu lieu la semaine suivante (durée de trois heures). Toutes les 
rencontres ont eu lieu au domicile des participants . 
Jeune - Hugo 
Hugo s'est investi dans la description des moments importants de son vécu à partir de 
la Ligne de vie. Lorsque nous lui proposons de réaliser la Ligne de vie de l 'avenir, il 
mentionne être fatigué. Il répond brièvement à quelques questions portant sur l' avenir. 
C'est pourquoi les résultats d'Hugo sont presque seulement basés sur sa Ligne de vie. La 
Ligne de vie d'Hugo est illustrée à la Figure 1. 
Ligne de vie. La ligne débute au moment de sa naissance jusqu'à la date de l'entrevue, 
mais ces informations n' ont pas été inscrites. Il prend beaucoup de temps pour former les 
lettres et écrire les mots, mais il est fier de nous montrer qu ' il sait lire et écrire. Hugo écrit 
les éléments directement sur la ligne horizontale. Il inscrit « la présence de toute sa 
famille », « la danse » et une « épicerie ». Il inscrit seulement des événements qu ' il 
considère comme positifs dans sa vie. Après l' inscription de ces événements, il nous 
demande d' écrire à sa place les informations qu ' il souhaite nous dire. Hugo nous demande 
d' inscrire dans les événements positifs, la garderie, les différentes écoles dans son 
parcours scolaire, des voyages et des stages. Il nous demande d'écrire « opérations » 
comme événement négatif. 
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Figure 1. Ligne de vie d'Hugo. 
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(Dat.e aujolJrd'h4JI) 
Hugo est souriant lors de l' entrevue. Il comprend bien nos questions et il s'exprime 
avec aisance sur différents sujets dont il est fier. Par exemple, il est fier de nous dire qu ' il 
se lève seul, qu'il met son cadran pour se lever, qu'il réalise sa routine par lui-même et 
qu'il prend le taxi pour se rendre à son lieu de travail. Il évite toutefois des sujets avec 
lesquels il est moins à l'aise, comme la maladie de son père et des chicanes au sein de sa 
famille élargie. Il nous dit alors: « ah ça, on n 'en parle pas, ce n 'est pas le fun ». Il refuse 
alors d' élaborer sur les difficultés et il change de sujet. Il dit de lui-même: « moije suis 
adorable, je suis content, je ne suis pas bougon [. . .] pis ça va toujours bien ». Il aborde 
brièvement une inquiétude face à une peur de perdre les gens qu' il aime. Il est difficile 
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pour lui d'approfondir des sujets et d 'aborder des événements qui sont loin en termes de 
temps. Il mentionne qu'il a toujours habité dans la même maison. Concernant l'élément 
« opérations », Hugo aborde avoir subi une opération au cœur lorsqu'il était petit. Il 
précise: «je m 'en souviens pas », mais il conserve sa cicatrice qu'il nous montre. 
Parmi les événements significatifs durant l'enfance, Hugo rapporte avoir été intégré 
dans un Centre de la petite enfance (CPE), de bons souvenirs avec des éducatrices et avoir 
été intégré différents milieux scolaires. À son école, Hugo décrit qu'une éducatrice a été 
très impliquée auprès de lui pour organiser des activités scolaires. 
Durant sa période scolaire, Hugo décrit qu ' il a essayé différents stages. Il soulève 
qu ' il n'aimait pas les tâches réalisées dans deux de ces milieux de stage. Au premier, un 
plateau de travail , sa tâche était alors de mettre le matériel nécessaire pour des poignées 
de porte dans des sacs. Il mentionne qu ' il trouvait que «ça prenait du temps, c 'était 
long ». Il a également fait un stage dans un bingo qu ' il n 'avait pas apprécié. À ce sujet, il 
dit: « trouver des stages pis commencer par un, que non ça m 'intéressait pas. J 'avais des 
feuilles à faire, des dictées, pis ça m 'intéressait pas ». Le fait d 'avoir nommé ses 
préférences à son éducatrice lui a permis d' essayer d ' autres expériences de stages dans 
des épiceries et dans une manufacture. 
Depuis la fin de l'école, il travaille trois jours par semaine. Il continue de travailler 
dans les milieux de stage expérimentés alors qu ' il était à l'école. Il travaille deux jours 
88 
dans une épicerie où il place les aliments dans les rangées et une journée dans une usine. 
Il dit qu'il aime beaucoup travailler à l'épicerie. Il fait ses tâches par lui-même, il est seul 
dans les rangées et que «ça va être bien placé ». Hugo nous explique qu ' il avait demandé 
avoir un horaire de trois jours par semaine, ce qui convenait également à ses parents. Il 
maintient des liens avec un ami de l'école ayant une DI. Ils se parlent quotidiennement au 
téléphone. Son ami l'a d 'ailleurs appelé alors que nous étions en entrevue avec lui . Il 
aborde des activités qu ' il réalise presque chaque semaine, soit le bingo, la danse et les 
quilles. À ce sujet, il dit qu ' il pratique ses activités, entre autres, avec des jeunes avec 
lesquels il allait à l'école. Son frère est très présent dans sa vie et il apprécie de faire des 
activités avec lui. Il nous raconte qu'ils sont partis à quelques reprises en escapade pour 
la fin de semaine ou pour une semaine. 
Bien que la Ligne de vie de l 'avenir n'ait pas été élaborée avec Hugo, nos questions 
portant sur son avenir ont permis qu ' il élabore sur son inquiétude face à la mort des 
membres de sa famille, son souhait que sa famille reste impliquée auprès de lui et qu ' il 
poursuive des activités appréciées (son travail , la danse, le bingo et des voyages). 
Mère - Louise 
Comme la fin de la description de la Ligne de vie de Louise a suscité des émotions 
pour elle et qu 'une mauvaise gestion du temps a fait qu 'il ne restait à ce moment peu de 





Figure 2. Ligne de vie de Louise. 
Ligne de vie. Louise a utilisé les trois quarts de la page pour écrire ses évènements, 
laissant une partie à la droite de la ligne complètement vide. Elle a inscrit les évènements 
positifs au-dessus de la ligne et les évènements négatifs en-dessous. Elle a représenté les 
événements en ordre chronologique, mais elle n'écrit pas d'informations pour préciser le 
moment ou l'année de ces événements. Les évènements marquants jugés positifs inscrits 
sont: « enfants à la maison », « école », « amis », « mariage », « party », « voisinage », 
« parenté », « diplôme-travail », « rencontre Adrien », « naissance enfants de mes 
sœurs », « voyage », « naissance de mes enfants », « diplômes enfants », « rémissions ». 
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Les évènements marquants jugés négatifs sont : « décès grand-mère », « accident 
parents », « accident sœur », « maladie - rejet du médecin à la naissance », « décès père », 
« décès mère », « lutte contre la différence et l' intégration », « maladie Adrien ». 
Louise aborde des difficultés à la naissance d'Hugo « maladie - rejet du médecin à la 
naissance ». Elle souligne que le médecin ne connaissait rien à la trisomie, qu'on lui a 
proposé de placer l' enfant et que le personnel médical lui a offert peu de soutien. Elle 
précise: 
« c 'était de l 'inconnu, ce n 'était pas apparent. Je ne te dis pas que je n 'ai pas 
pleuré, on pleurait parce qu 'on ne savait pas où on s 'en allait, on n 'avait pas 
personne pour nous dire c'est quoi. C 'est quoi, où on s 'en va, c 'est quoi qui va 
arriver, c 'est quoi qui va se passer, c'est quoi que ça va avoir l 'air dans cinq ans, 
dans dix ans, on ne savait rien, écoute, y 'avait pas de monde pour nous gager là-
dessus, t 'as connais pas, pis t 'en as jamais vu, pis y'a des degrés. » 
Elle aborde avoir ensuite reçu des services d' un médecin intéressé par la déficience 
intellectuelle, particulièrement la trisomie 21 et des services de stimulation offerts par son 
CLSC. Elle mentionne qu'il a été difficile d ' annoncer la nouvelle à sa famille. La trisomie 
de leur fils a été cachée pendant un mois, ceux-ci attendaient les résultats pour confirmer 
la trisomie avant de l' annoncer à leur famille. Elle ajoute que ceux-ci s'attendaient à voir 
un « monstre ». 
Avec l' événement inscrit « enfants à la maison », Louise aborde avoir grandi dans 
une grande famille de neuf enfants où il était encouragé de s'exprimer. Par exemple, elle 
nomme: 
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« chez nous, on avait le droit de parole. On n'était pas bouche cousue. Si on avait 
de quoi à dire, on le disait. On était quand même plusieurs. Plus jeune, j'en avais 
moins de besoins, parce que j 'avais des grandes sœurs pis c 'était correct. J 'en avais 
des petites aussi. Je pouvais bosser les petites, pis les grandes me bossaient » 
Louise décrit que cette situation familiale lui a permis d'acquérir des habiletés pour 
s'affirmer, pour convaincre les gens ainsi que pour défendre les droits de son fils. Ces 
caractéristiques lui ont été utiles alors que des services manquaient à l'école ou lorsque le 
personnel enseignant était réticent à ce qu 'Hugo fasse partie de leur classe. Elle fait alors 
des liens avec l'événement perçu comme négatif « lutte contre la différence et 
l' intégration ». Elle explique: 
« pour la lutte pour l 'intégration, un moment donné, j'ai été dans le comité de 
parents. J 'ai dit, faut que je sois dans le comité de parents, sije veux défendre ma 
cause. Alors là, quand j'étais dans le comité de parents, binj'écoutais ce que les 
autres disaient, pis quand y 'avait des affaires [. . .] je défendais mon point de vue, 
parce qu y 'avait pas personne pour défendre mon point de vue » 
À la suite d ' une mauvaise expérience avec un enseignant, elle précise : 
« moi la première affaire que je demandais quand j'allais faire la visite des 
professeurs, la première fois. Je demandais, est-ce que vous vous sentez à l'aise 
avec un enfant différent dans votre classe? » 
Avec les éléments inscrits « école » et « diplôme - travail », Louise fait référence à 
son propre parcours scolaire et ses valeurs entourant l'éducation. Elle décrit l' obtention 
d' un diplôme d'études collégiales et son entrée sur le marché du travail. Elle est 
maintenant retraitée depuis 2015 , mais elle a travaillé 35 ans dans un hôpital. Louise 
aborde que la scolarité est une valeur importante qu ' elle a souhaitée transmettre à ses deux 
fils. Elle dit qu'une emphase a été mise pour lire des histoires avec ses deux garçons, pour 
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qu'ils apprécient l' école et qu'ils réussissent. Avec l' événement « diplôme enfant », elle 
aborde une fierté que son fils ainé, Gabriel, ait reçu son jonc d ' ingénieur, mais aussi 
lorsqu 'Hugo ait reçu son diplôme. À ce sujet, elle nomme: 
« Hugo a eu un diplôme. Quand qui lui ont donné, qui ont fait la remise de diplôme, 
ceux qui étaient en classe adaptée, eux aussi ont leur diplôme, pis y lançaient leurs 
chapeaux. Ah, ça, c 'était toute une cérémonie! » 
Louise souligne que la famille recevait des services du CLSC, mais qu'aux 18 ans 
d'Hugo « ils ont fermé le dossier, car ce n 'était pas un cas assez lourd ». Elle a fait des 
démarches pour qu 'Hugo reçoive des services spécilialisés en déficience intellectuelle. 
Elle explique qu ' au départ, elle était seule pour réaliser les démarches d'intégration dans 
les milieux de travail d 'Hugo après sa scolarité. Louise décrit que depuis l' enfance 
d'Hugo, les intervenants ont très souvent changé. Elle dit qu ' elle a souvent dû répéter 
leurs besoins et leur histoire. Concernant la transition de l' école à la vie active, elle aborde 
« il avait commencé avant que l 'école finisse à essayer des plateaux de travail pour 
voir différentes places, ce qu 'il aimerait, où ça lui plairait d'aller. Il avait choisi 
deux places. Il avait choisi une épicerie et une usine» 
Au cours du processus, elle dit: 
« pis là, on lui a demandé, toi, combien de jours tu veuxfaire? Alors, lui, il a dit 
trois jours ça va être assez. J 'ai de l'ouvrage àfaire chez nous! [. . .] trois jours ça 
va être assez, j'ai de l 'ouvrage àfaire chez nous! Alors là, la madame riait .. . » 
Elle décrit ensuite que l'intervenante lui a demandé son avis à ce sujet: « elle me 
regarde en voulant dire, trois jours? Je lui dis, oui, c'est bin correct ». Elle souligne que 
« l' ouvrage » dont fait mention Hugo, est le fait qu ' il réalise des tâches ménagères et peut 
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aider pour la préparation de repas simples. Elle ajoute qu'elle avait des inquiétudes quant 
à savoir: « est-ce qu 'il va être capable de s'arranger tout seul? »11 a reçu de l'aide d'une 
intervenante pour lui montrer le fonctionnement de son milieu de travail. Louise explique: 
« elle lui avait fait une carte pour savoir les mois, savoir si les aliments sont périmés ou 
pas, mais aussi pour qui sache l 'heure des breaks. Un coup qu 'il a eu ça, ça n'a pas été 
long qu 'il y allait tout seul ». Elle spécifie également: « Hugo place ses tablettes seul et 
y 'a pas personne avec ». Hugo prend le taxi pour se rendre à son travail. Elle explique 
que les coûts du taxi sont plus grands que ceux du transport adapté offert dans sa région. 
Par contre, elle décrit que le transport pouvait arriver entre 7 h et 9 h le matin, ce qui ne 
convenait pas à une stabilité dans l' horaire de travail d'Hugo et que « ça lefaisait attendre 
longtemps ». 
Plusieurs événements positifs « party », « VOISInage » et « parenté » soulignent 
l'importance pour Louise de son réseau social, particulièrement pour se divertir et avoir 
du plaisir. Lors de l' entrevue, elle donne plusieurs exemples de sorties avec des amis et 
une importance de maintenir des diners au restaurant. Des partys de famille ont été des 
occasions de plaisir, de se distraire, de voir ses proches et de rassemblement. Louise 
mentionne par contre avoir eu peu d'aide de son réseau social élargi pour l' aider dans les 
tâches avec son fils. Elle nomme assumer seule plusieurs responsabilités familiales. Elle 
rapporte peu de soutien de la part d'Adrien concernant les services reçus par le Centre de 
réadaptation en déficience intellectuelle, le milieu scolaire et les rendez-vous médicaux 
pour Hugo à différents moments dans son parcours de vie. Louise aborde une présence 
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significative de Gabriel, le grand frère d'Hugo pour faire des activités, aller en voyage et 
se confier. E lle décrit qu'il vient passer presque toutes les fins de semaine avec lui. 
Louise aborde que sa grand-mère est décédée alors qu'elle était âgée de 10 ans. Cet 
événement a été très marquant pour elle. Elle fait des liens avec le décès de son père, le 
grand-père d'Hugo. Elle dit: « il avait 6 ans, on l'avait amené au salon. Il était venu voir 
tout ça. Lors des funérailles, on l'avait laissé à l'école. Après l'école, on était allé le 
chercher pour l'amener au buffet ». Elle ajoute: «après c 'était correct, mais les 
funérailles on trouvait que ça braillait trop. Il aurait braillé tout le temps parce qu 'on 
braillait. Aussitôt qui voyait quelqu'un brailler, y se mettait à brailler ». Louise décrit 
qu'il s'agissait d'un grand-père dont Hugo était proche. Ce dernier venait faire un tour 
quotidiennement à la maison. Hugo a encore une photo de son grand-père dans sa 
chambre. Elle l'encourage à « lui parler» lorsque ça ne va pas. 
Louise aborde qu'une grande partie de son énergie est actuellement tournée vers la 
maladie de son conjoint. Durant ce moment de l'entrevue, Louise devient très émotive. 
Elle dit: « depuis que j'ai pris ma retraite, bin je suis très occupée ... ». En effet, la même 
année qu'elle a arrêté de travailler, Adrien a appris qu'il avait un cancer de la prostate. Ce 
cancer est maintenant à un stade considéré comme généralisé. Elle explique que la famille 
est de nouveau confrontée à une telle épreuve, étant donné qu'Adrien avait déjà eu un 
cancer des reins en 2004. Il s'était alors fait enlever un rein. Elle soulève toutefois que le 
stade n'était pas aussi avancé. Louise explique qu'Adrien peut avoir plusieurs rendez-vous 
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par semaine, parfois à quelques heures de voiture, comme il nécessite des traitements 
spécialisés. Adrien a subi quelques opérations, mais les médecins leur ont récemment 
annoncé qu ' il ne peut plus recevoir de traitements « de chimio, de radio, y 'en a trop, y 'en 
a partout ... ». Elle mentionne qu'un seul type de médicament peut l' aider. Toutefois, ce 
médicament amène de très nombreux effets secondaires qui peuvent être très douloureux. 
Malgré tout, elle mentionne qu'Adrien continue de travailler et de s' occuper, car c'est sa 
façon à lui de se changer les idées et de passer « au travers de cette épreuve ». Louise 
explique: 
« j'y vais un jour à lafois » et « on n 'anticipe pas de trop gros projets ». Elle dit : 
« ça change la routine. On s 'adapte [. . .] l 'année prochaine c 'est sa retraite, si y se 
rend là ... On le sait pas demain ce que ça va être. Aujourd'hui c 'est aujourd 'hui et 
demain c 'est demain » » 
Il est difficile pour elle de se projeter dans l'avenir. Elle va chercher du soutien auprès 
de ses amies en allant prendre un café et en mangeant au restaurant. Elle dit toutefois que 
son conjoint a peu de personnes avec qui il aborde ses difficultés. Concernant Hugo, 
Louise mentionne: 
« le monde me demande si j 'en ai parlé à Hugo ... parce qu 'avec Hugo on y va au 
jour le jour. [. . .] on ne lui dira pas ton père va mourir ... Ce n 'est pas logique là. 
On va y aller à mesure. Ille sait qu 'il est malade. Ille sait qu 'on voit le docteur » 
Elle ajoute: « il n 'est pas rendu là en ce moment .. . un moment donné, y faut que tu 
trouves de quoi, parce que nous on ne pleurera pas devant Hugo, parce qu 'Hugo, ça le 
traumatise ». Elle compare la situation avec son frère Gabriel: « Gabriel, lui il ne parle 
pas, mais il est bin inquiet. Quand y vient, il essaie de faire des activités avec son père. 
Tsé lui, y comprends plus là .. . ». 
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Père - Adrien 
La présentation des résultats d 'Adrien comporte les informations obtenues à partir de 
sa Ligne de vie (voir Figure 3), de sa Ligne de vie de l 'avenir (voir Figure 4) et de la Grille 
d'évaluation du réseau de soutien social (version parent) (voir Figure 5). 
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Figure 3. Ligne de vie d'Adrien. 
Ligne de vie. Adrien inscrit horizontalement sur la ligne les événements de sa vie, 
laissant l'espace en haut et en bas de la ligne pratiquement vide. La plupart des événements 
sont en ordre chronologique, mais aucune information n'est écrite pour préciser le moment 
ou l' année de ces événements. Les évènements marquants jugés positifs inscrits sont: 
« rencontre avec Louise », « naissance d'Hugo » et « études de Gabriel: diplôme en génie 
mécanique ». Les évènements marquants jugés négatifs sont les « maladie - opérations ». 
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Adrien aborde d'abord l'événement « rencontre de Louise ». Il dit: 
«première des choses, j'ai eu un premier mariage. J'ai faite six ans avec ma 
première conjointe. Pis elle a décidé de partir. Pis après ça, Lucie je la rencontrais 
tous les matins en revenant de travailler. Moi je revenais en bicycle à gaz pis elle, 
elle passait en voiture» 
Après plusieurs matins à se saluer, Adrien mentionne qu'il lui a proposé de faire un 
tour de moto avec lui et ils ont commencé à se fréquenter. Il aborde des difficultés à être 
accepté par la famille de Louise comme il était un homme divorcé. En parlant du père de 
Louise, il dit: 
« c'était dur pour les personnes âgées à accepter les divorcés pour leurs enfants. 
Faque, çafait unfroid quand tu entres dans lafamille c 'était très dur [. . .] ça pris 
une coupe de mois à me mettre chum avec. Après ça, je suis devenu son meilleur 
ami» 
Il ajoute: 
«j 'ai fait beaucoup de bénévolat pour lui. J'allais bûcher son bois, des affaires de 
même. Assez qui venait icitte à tous les jours après. Y venait porter ses petits 
peppermints à Hugo. Y venait nous voir, on s'adonnait très très bien à la fin » 
Ce n'est que plus loin au cours de l'entrevue qu'Adrien aborde que de sa première 
union, il a eu une fille dont il parle peu. Il mentionne seulement avoir une relation plus 
compliquée avec celle-ci. 
Adrien rapporte que la naissance d 'Hugo a suscité des inquiétudes face à l'avenir et 
à son développement: «on ne connaissait rien. C'est quoi la trisomie? ri quoi on 
s 'attend? Qu 'est-ce qu 'il va avoir? Va-t-il être en chaise roulante? On ne le savait pas. 
On ne savait vraiment rien de ça. Aucune expérience ». Il ajoute: « nous autres ce qui 
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nous avait beaucoup fâchés, c 'est que tout le monde le savait à l 'hôpital avant nous ». 
Adrien décrit que Louise et lui-même étaient à la recherche de solutions. Il explique que 
maintenant il est possible de regarder sur l'ordinateur pour trouver des informations. À la 
naissance d 'Hugo, ils devaient « travailler plus fort » pour obtenir des renseignements. Il 
soulève qu'ils ont fait des démarches auprès de parents de jeunes ayant une DI, qu ' ils ont 
regardé des émissions à la télévision et qu ' i Is sont allés voir « des personnes-ressources 
qui viennent t 'aider pour ça, eux autres ils sont habitués d 'en voir ». 
Adrien mentionne que les signes physiques de la trisomie 21 étaient peu apparents 
chez Hugo. La trisomie 21 d 'Hugo a été cachée pendant un mois à leur famille élargie. Il 
dit que son entourage avait peur de le voir, « ils s'attendaient à voir un monstre ». Les 
parents d'Adrien avaient travaillé dans des institutions pour personnes ayant des 
déficiences intellectuelles et physiques. Ils présentaient des préjugés à l'égard de ces 
personnes, comme quoi elles avaient peu de possibilités de se développer. Il décrit que sa 
famille a été surprise et que finalement, Hugo « était mieux que ce qu 'ils pensaient ». 
Adrien aborde qu 'en vieillissant, « ça n 'a pas été long. Il a tout de suite été débrouillard. 
Il a marché normalement, il a parlé normalement. Ils l 'ont adopté ça n 'a pas été long ». 
Adrien décrit que de façon générale: « l 'école ça bien été ». Il explique que c ' est 
surtout Louise qui s' impliquait dans les rencontres scolaires, les rendez-vous médicaux et 
les consultations avec les intervenants des services en déficience intellectuelle. Il se 
souvient être allé à une rencontre scolaire, lorsqu 'Hugo était à l' école primaire. Il explique 
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que c'était afin de supporter Louise, comme des tensions étaient présentes concernant 
l'intégration d'Hugo dans son école. Adrien se rappelle d'une période plus difficile: 
« on a eu une période un moment donné ... ça duré quasiment un an. On n'a jamais 
su ce qui était arrivé. Hugo est tombé dans sa bulle. Il fonctionnait au ralenti pour 
tout, assez que ça m 'enrageait là. Ça me fâchait là. » 
Il ajoute: « on allait à l 'épicerie là, il trainait de la patte. Tu ne voyais pas l 'heure 
d 'avancer. Il marchait tranquillement. Tous les mouvements qu 'il faisait, il faisait ça au 
ralenti ». Adrien a cherché des explications pour comprendre les raisons de ce changement 
de comportements, mais il dit n'avoir jamais compris. Il avait parlé à ses enseignants et à 
ses éducateurs pour tenter de comprendre. À ce sujet, il dit: 
«on était sûr nous autres qu 'il avait été agressé à l 'école, qu 'il avait eu du taxage, 
des affaires de mêmes. Il n 'a jamais voulu parler. Il n 'a jamais eu de coups qui 
paraissaient sur lui physiquement. Rien de ... Pis on avait parlé à tous ses 
professeurs. Tsé, ils sont très surveillés à l 'école hein, parce qu'ils étaient toutes 
dans des classes adaptées aussi-là » 
Il décrit: « un moment donné, ça débloqué d 'un coup sec ». Il soulève l'hypothèse 
que ce qui a été aidant est qu 'Hugo a participé à un voyage offert par Opération Enfant 
Soleil. 
Adrien se décrit comme une personne travaillante, débrouillarde, qui apprend par lui-
même, et pour qui être autonome est une valeur importante. Il est fier que son fils se soit 
développé davantage que ce à quoi il s'attendait au départ, particulièrement au niveau de 
son langage, de sa capacité à réaliser seul sa routine et à travailler. Il soulève que son fils 
est très ordonné, qu'il range lui-même ses choses et qu'il connait bien ses routines. À cet 
100 
égard, il dit même qu'Hugo est un modèle pour l'un de ses amis qui présente également 
une déficience intellectuelle. Il l'aide dans ses routines, à garder son environnement 
ordonné et lui donne des conseils pour bien interagir avec les autres. Il est fier que son fils 
ait une vie socioprofessionnelle. Adrien explique qu ' une grande force d'Hugo est sa 
sociabilité et sa capacité de créer des liens. Il souligne: « t'as pas honte. Tu en es fier, 
parce qu 'il a une bonne personnalité pis y'a une bonne approche [. .. ] Hugo partout où il 
va, il est adoré ». Cela lui a permis de vivre plusieurs expériences comme de faire l'essai 
de camions, d'avions, d'excavatrices et de trains, car « il attire les gens ». Adrien dit 
qu'Hugo est responsable: 
« t'as pas peur d'aller dans le commerce pendant qu'il est dans l 'auto, des affaires 
de même c'est dangereux qu'il sorte tout seul. Hugo est plus responsable qu'un 
adulte, alors c'est sécurisant de dire une consigne et qu'il se rende compte que s'il 
ya un danger, bien il va rester dans le véhicule » 
Le frère d'Hugo, Gabriel est ingénieur dans la ville voisine. Adrien décrit: 
« il amène Hugo en voyage. III 'emmène partout. Il arrive de travailler à cette 
heure-là. Y vient toutes les fins de semaine. La première chose qu'il fait là, c'est de 
s'en aller dans sa chambre. Il se couche sur son lit pis y jase avec. Sont ensemble 
tout le temps » 
Adrien ajoute: « parfois, l'après-midi, on a des surprises et ils s'en vont à Montréal 
[. . .] il est allé aux chutes Niagara avec Gabriel. Ils sont partis une semaine en vacances ». 
Concernant sa santé, Adrien dit: « depuis que je suis jeune, j 'ai eu toutes sortes 
d'accidents. J'ai eu toute sorte d'affaires. Je pourrais faire un livre avec ça. J'en ai eu 
une après une autre ». Adrien est actuellement atteint d'un cancer généralisé et spécifie 
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que ce n'est pas la première fois qu'il est atteint du cancer. Au cours de sa vie, il aborde 
avoir subi de nombreuses opérations: 
«j'ai perdu beaucoup de capacités vis-à-vis mon bras. J 'ai eu des opérations à une 
oreille, une transplantation, j'ai pu de tympan. J 'ai eu cinq opérations. J'ai eu une 
opération pour la hernie, un cancer de la prostate, y m'ont enlevé la prostate. J'ai 
eu un rein, y m'ont enlevé un rein y 'a 12 ans, le cancer. Faque il me reste juste un 
rein» 
Concernant son état de santé actuel, il décrit: «quand on a appris que j 'avais le 
cancer généralisé, j'ai huit cancers dans le corps là ... c'était sûr qu 'on me voyait tous 
mort en ... que j'étais pour mourir moi là ». Il dit: « c'est dur moralement et physiquement 
là, c'est très très très très dur. 11 faut vouloir vivre pour combattre ça. Par en dedans, je 
me sens super bin. Je me sens comme si j 'avais absolument rien ». Pour se faire du bien, 
il dit: 
« je me tiens où il y a du public, le vendredi soir. Ça va me désennuyer [. . .] ils me 
voient toutes, y disent jamais qu'on dirait qu'il est malade. Tout le temps souriant. 
Je parle avec le monde. Je parle de ça comme si je parlais de n'importe quoi. Pis 
jamais, jamais, jamais qu 'on pourrait dire ... » 
Adrien décrit qu 'i l prend actuellement une médication très forte et il explique en 
détails ses nombreux effets secondaires. C'est pourquoi il vient récemment d'arrêter de 
travailler. Il mentionne qu'Hugo est au courant des traitements, de la maladie, mais qu'il 
ne connait pas l'ampleur de son état de santé. Il reconnait que son fils peut comprendre 
certains aspects de la maladie, mais que de lui faire part des détails ne ferait que l' inquiéter 
et le bouleverser. Il dit: 
« Hugo m 'a dit une phrase, il y a deux semaines, ça m 'a surpris en sacrifice. 
Comment qu 'il m 'a dit ça dont? En voulant dire qu'un jour on va partir ... Hugo 
jase avec toutes les personnes qui sont décédées dans lafamille hein» 
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Ligne de vie de l'avenir. Adrien inscrit à l' horizontale les événements appréhendés. 
Les évènements anticipés jugés positifs inscrits sont : «faire encore plusieurs voyages 
avec Hugo» et« voir Hugo travailler encore plusieurs années ». Les évènements anticipés 
jugés négatifs sont: «voir ma maladie progresser dans le mauvais sens» et « ne pas 
perdre mon entourage familial (p. ex, conjointe + enfants) ». La réalisation de la Ligne de 
vie de l 'avenir (voir Figure 4) fut un moment difficile pour lui, considérant qu ' il est atteint 
d' un cancer généralisé et que la projection dans l'avenir est anxiogène. 
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Figure 4. Ligne de vie de l'avenir d'Adrien. 
Dans l'élaboration de sa Ligne de vie de l 'avenir, Adrien met J'emphase à l'effet qu'i l 
espère continuer d 'être suffisamment en forme dans les prochaines années pour passer de 
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beaux moments en famille. Il se rappelle des voyages dans le sud en famille et il aimerait 
beaucoup avoir l'occasion d'y retourner avec eux. 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du parent. Les résultats d'Adrien 
soulignent que son réseau social est restreint en dehors de sa conjointe et de son fils 
Gabriel. La grille (voir Figure 5) permet toutefois de relever la présence significative 
d' amis et de ses collègues de travail. 
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Figure 5. Grille d'évaluation du réseau de soutien social d'Adrien. 
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À la question, lorsque vous avez besoin de parler et d'être écouté, allez-vous vers? Il 
inscrit qu'il peut « tout le temps» se référer à Louise et à son médecin de famille. Il écrit 
« souvent» au niveau du soutien apporté par ses amis ou ses collègues de travail. 
Monsieur fait surtout référence au soutien offert quant à sa maladie. Aux autres questions, 
le soutien social reçu est particulièrement de la part de sa conjointe et de son fils Gabriel. 
Il sou ligne que sa famille élargie offre peu de soutien: « il n ya pas personne de lafamille 
qui m'ont offert de venir garder mon gars. Sur son bord à elle (Louise) non plus ». Adrien 
souligne que des personnes que le couple connait leur offrent de l'aide, mais qu'il est mal 
à l'aise de l'accepter : 
« Louise elle va chez une madame en massothérapie ou chez sa coiffeuse. Ce sont 
tous du monde en réalité, qui n'ont aucun lien de parenté. C'est juste des places où 
on va régulièrement. C'est du monde qui nous offre du soutien, de l'aide. Un couple 
qu'on connait, y 'ont un enfant qui a lui aussi un handicap. Ils m'ont offert de venir 
garder mon gars» 
Sur le plan financier, il soul igne qu'il a toujours travaillé fort et qu 'i l n'a pas besoin 
de soutien à cet effet. 
La compréhension de la famille Tremblay se poursuit avec une synthèse des facteurs 
de risque (voir Figure 6) et des facteurs de protection (voir Figure 7) de façon à illustrer 
la balance dynamique entre ses facteurs propres à leur vécu. 
Synthèse de la famille Tremblay 
- Inégalité dans le 
partage des 
responsabilités 
(charge pour la 
mère) 




- Cancers d'Adrien 
- Détresse, surtout 




émotions et l'état 
de santé d'Adrien 
avec Hugo 
- Vieillissement des 
parents 
- Vision anxiogène 
de l' avenir 
Individuels 
- Réseau social 
faible pour 
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offrir du soutien 




- Vide de service 
au moment de la 
transition à 
l'âge adulte (pas 




favorable à un 
l'horaire de 
travail 
- Difficulté pour Hugo d' aborder ses 
émotions et ses difficultés 
- Projet de vie à long terme peu élaboré 
Figure 6. Les facteurs de risque de la famille Tremblay. 





- Mère proactive et 











- Tuteur de 
résilience (frère) 
- Parents qui 
défendent les 
droits de leur fils 
- Bonne situation 
financière 





- Bonnes habiletés relationnelles (charmeur, n' aime pas la violence, 
sociable, attend son tour) 
- Autonomie (réalise seul sa routine, capacité de rester seul à la 
maison, ordonné, connait ses tâches, est décrit comme responsable) 
- Aptitudes en littératie (lecture et écriture) 
- Capacité d' exprimer ses préférences 
- Modèle pour son ami 
- Expériences et activités diversifiées : intégration école, deux 
milieux de travail, pratique des activités sportives et récréatives 
Figure 7. Les facteurs de protection de la famille Tremblay. 
Résultats de la deuxième famille - Boisvert 
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- Famille élargie et 
















santes (remise des 
diplômes, visites) 





- Maintiens des liens 
d' amitié d'Hugo 




danse, qui Iles) 
- Taxi et transport 
adapté 
La deuxième famille, la famille Boisvert, réside en milieu rural. Leur domicile se 
trouve à environ 20 minutes en voiture de la ville où la plupart des services sont présents. 
Le père, Clément, est âgé de 58 ans et la mère, Sonia, est âgée de 51 ans. Ils ont deux 
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enfants. Le premier, Sébastien est âgé de 30 ans tandis que lajeune ayant une DI, Amélie, 
est âgée de 22 ans. Au préalable, une brève rencontre avec Amélie et ses parents a été 
effectuée afin de faire connaissance. La première rencontre individuelle s'est effectuée 
avec Amélie (durée d'une heure). La pièce qui lui convenait le mieux pour l'entrevue était 
sa chambre comme elle voulait nous montrer des objets de son espace. La rencontre avec 
Sonia s'est déroulée la semaine suivante en avant-midi (durée de trois heures). La même 
journée, l'entrevue avec Clément a eu lieu en après-midi (durée d' une heure). Les 
entrevues avec Sonia et Clément se sont déroulées dans leur salle à manger. 
Jeune - Amélie 
La réalisation de la Ligne de vie a été tentée avec Amélie, mais il était très difficile 
pour elle de se rappeler les événements significatifs de son histoire de vie, même en 
donnant des indices et utilisant des photos dans son album. Les questions lui faisaient 
vivre un grand malaise, mais celle-ci a été en mesure de nous nommer son inconfort. C' est 
pourquoi l'entrevue a été réalisée en se basant sur le ici et le maintenant. Les résultats 
présentés pour Amélie sont ceux obtenus à partir de la Grille d'évaluation du réseau de 
soutien social (jeune) et d'une entrevue informelle à partir d 'objets présents dans son 
environnement (des photos, son calendrier et sa tablette électronique). Amélie se déplace 
avec l'aide d ' une marchette pour les courtes distances et a besoin d'un fauteuil roulant 
pour les plus longs déplacements. 
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Évaluation du réseau de soutien social Geune). L'analyse a permis de relever les 
ressources connues par Amélie et les personnes significatives de son réseau social. À la 
question: « si tu te fais mal, qui va être là pour toi dans les personnes que tu connais? ». 
Amélie répond: maman, son père et le 911. Cette question permet d'élaborer sur son 
inquiétude de tomber par terre et d 'avoir besoin d 'aide pour se relever. Elle exprime 
craindre de rester seule à la maison et se questionne sur ce qu 'elle va faire si ses parents 
ne sont pas présents. Elle aborde qu'elle a besoin d'aide pour son hygiène personnelle, 
s'habiller, se faire à manger et se déplacer. Elle nomme une préférence à ce que ce soit 
une femme qui l'accompagne dans ses activités. À la question: « si tu veux avoir dufun, 
tu veux t'amuser, avec qui tu aurais envie de lefaire? », elle répond qu 'elle aime être avec 
les autres pour avoir du plaisir et qu 'elle n'aime pas rester seule. Elle mentionne toutefois 
avoir peu d 'occasions de voir ses amis depuis la fin de l'école. Elle nous répond qu'elle 
aime aller à la piscine, mais que cela demande de l 'aide et une piscine adaptée. Elle nous 
dit qu'elle appréciait aller à la piscine avec les intervenantes de son camp de jour, mais 
l'organisme de sa région offre un service de camps de jour seulement pour les jeunes âgés 
de 21 ans et moins. À la question: « si tu as besoin de parler? Si tu as de la peine, qui tu 
vas aller voir? » Elle répond: « maman, papa et après je ne sais pas ». À la question: 
« toi si tu as besoin d 'argent pour acheter des choses, qui va être là pour toi? ». Elle nous 
dit : sa mère, son père et Carole, la sœur de sa mère. 
L'utilisation de la tablette électronique au cours de l'entrevue a permis à Amélie 
d'aborder des éléments de sa vie. Nous avions posé des questions directes sur ce qu 'elle 
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réalise à son plateau de travail, mais il était difficile pour elle de nous l'expliquer. Avec 
l'appui des photos, Amélie décrit les tâches qu'elle réalise et les gens qu 'elle côtoie (ses 
éducateurs, des collègues et amis). E lle nous montre des photos des activités à son plateau 
de travail, de ses collègues et de ses éducateurs . Elle est fière de nous montrer des photos 
de son bal des finissants. E lle spécifie qu'elle se trouve très belle dans sa robe. Elle nous 
montre que sa tablette sert de moyen de communication. Ses intervenants laissent des 
messages dans l'objectif qu'elle puisse réécouter des moyens appris et pour communiquer 
des messages avec ses parents. Dans sa chambre se trouvent les boules de Boccia l , un 
sport qu 'elle adore et qui est adaptée pour elle. Elle pratique ce sport aux deux semaines 
depuis quelques mois. E lle aborde qu'avant elle aimait beaucoup aller au camp de jour et 
se baigner à la piscine, mais que cela n'est plus possible comme elle est maintenant « trop 
vieille ». Elle nous dit qu 'elle aime beaucoup les «soirées pizza » organisées par un 
organisme communautaire. Cela lui permet de revoir des personnes de son école. 
Mère- Sonia 
Sonia a complété tous les instruments. La présentation des résultats de Sonia 
comporte des informations provenant de la Ligne de vie (voir Figure 8), de la Ligne de vie 
de l'avenir (voir Figure 9) ainsi que de la Grille d'évaluation du réseau de soutien social, 
comprenant la version du parent (voir Figure 10) et la version du jeune (voir Figure Il). 
1 Les boules de Boccia sont des boules ressemblant aux boules de pétanque. Ce sport inclusif permet aux 
personnes avec handicap de jouer, en travaillant leur motricité et leur précision. 
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Ligne de vie. La Ligne de vie de Sonia débute au moment de sa naissance jusqu 'à la 
date de l' entrevue. Les deux dates ont été inscrites. Elle écrit les événements jugés positifs 
en haut de la ligne et les événements jugés négatifs en bas de la ligne. Elle lie les 
événements à la ligne en les joignant par des flèches et elle a inscrit la date de survenue 
des événements positifs. Elle inscrit « 1983 rencontre de Clément », « 1984 commencer à 
se fréquenter », « 1987 mariage », « 1990 naissance de Sébastien », « 1991 achat de notre 
terre (ici encore) », « 1993 naissance d' Amélie (début réadaptation à 4 mois) », « 1995 
bâtit la maison », « 1997 (presque 5 ans) commence l' école », « 1999 part pour école 
Ville », « 2015 finissant école », « 2015 Début CA et activité aux alentours », « 2018 
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activité Boccia ». Comme événement négatif, Sonia écrit « 1976 ma mère a perdu un bébé 
mort-né à 9 mois » ainsi que «j 'ai eu un père violent, contrôlant, avec toujours des 
secrets, pas dire rien, alors les secrets étaient de mise ». 
Sonia explique d'abord les impacts sur son parcours de vie des événements de son 
enfance vécus comme négatifs, soit qu ' un bébé soit mort-né, d'avoir eu un père violent et 
des secrets dans la famille. E lle dit: 
« à 9 ans, tu te fais dire par ton père que le bébé est mort et qu 'il ne faut pas en 
parler à personne. Mon père lui c 'est ça. Il est encore comme ça aujourd 'hui. Il ne 
faut jamais rien dire. Moi je ne m'en rappelle pas vraiment, mais ma mère m 'a dit 
que j'avais fait comme une dépression suite à ça » 
À l'école, ses amis la questionnaient, mais elle devait dire que l'enfant n'était pas 
encore né. Elle décrit qu'elle est la plus vieille d'une fratrie de deux enfants. Sonia 
explique que c'est souvent elle qui « mangeait la volée» de son père. Elle se questionne 
à savoir si c'est parce qu'elle était la plus vieille ou parce qu 'elle souhaitait s'exprimer. 
Elle dit de ces expériences: «ça me suit encore aujourd 'hui ». Elle mentionne qu'à la 
naissance d'Amélie : « au contraire, j 'avais besoin d 'en parler. J'avais besoin de le dire, 
parce que la pédiatre qui me suivait, elle me disait, Sonia, je ne veux pas que tu mettes 
Amélie dans un coin. Elle dit, si t 'as besoin d'aide, viens me voir ». Cette phrase de la 
pédiatre a été particulièrement significative pour Sonia, car elle l'a dite à trois reprises au 
cours de l'entrevue. Elle explique: « à partir de ce moment-là, j'allais toujours cogner 
aux portes. Je me suis dit, la pire affaire qui vont me dire c'est non. Pis je marche comme 
ça encore aujourd'hui ». À la naissance d'Amélie: 
112 
« on le savait qu'elle avait manqué d'air, mais on ne savait pas trop là ce qui nous 
attendait. [. . .] on le savait qu'elle aurait telles affaires là. Qu'elle aurait de la 
misère à l'école, qu'elle serait plus petite et qu'elle aurait de la misère aussi, 
probablement, avec ses pieds, qu'elle ne marcherait pas longtemps» 
Sonia décrit que l'accouchement a été difficile et qu'Amélie a dû être transférée dans 
un hôpital spécialisé se trouvant à une heure trente du domicile pour recevoir, durant trois 
semaines, des soins plus spécialisés. Sonia a alors reçu du soutien d'une psychologue. Elle 
pleure et décrit ce moment comme « irréaliste », « on ne croit pas que c'est arrivé» et 
« tu penses que c'est juste une passe ». Le diagnostic de paralysie cérébrale n'a été posé 
qu ' à l'âge de 2 ans et demi. Les traitements et les interventions ont toutefois débuté dès 
les premiers mois de la vie d'Amélie. Pour se rappeler des moments du développement 
d'Amélie et des souvenirs, Sonia va chercher son livre de naissance. À quatre mois, 
Amélie a débuté des suivis en physiothérapie et en ergothérapie. C'est à son premier 
anniversaire de naissance qu'elle a réalisé qu'Amélie «ne serait pas comme les autres ». 
Elle compare son développement avec celui de son grand frère: 
« à partir d 'un an, ça été mes gros deuils. On réalise qu'à un an, elle ne marche 
pas. Sébastien, il marchait, il placotait, il démontrait plein de choses. Elle, elle ne 
voyait même pas les belles couleurs. Sébastien, lui il voyait lui les couleurs, les 
ballons» 
Amélie a eu de nombreux rendez-vous médicaux durant sa petite enfance. Sonia 
explique: « elle avait deux à trois fois de la physio et de l 'ergo par semaine. Deux à trois 
fois, c'était lourd et c'est à part des rendez-vous médicaux ». Sonia allait à des 
consultations dans différentes villes du Québec auprès de divers spécialistes. Elle dit: «je 
ne me rappelle plus quelle année c 'était. J 'ai eu 150 rendez-vous dans mon année ». Elle 
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n'est jamais retournée au travail étant donné les besoins d'Amélie. Elle rapporte avoir été 
« essoufflée ». Elle se rappelle une infirmière qui a été très aidante pour elle. Elle dit: «je 
l'appelais tous les lundis matin. Oh, mon doux, une chance qu 'elle était là. Je ne sais pas 
si je serais encore ici ». Des rencontres de parents ont été utiles: « on a des rencontres de 
parents. Pis là, un moment donné, c'est ça, tu te fais des amis ». 
Depuis la naissance d'Amélie, Sonia rapporte que sa mère et sa sœur sont aidantes 
pour elle. En parlant de sa sœur, elle décrit: «si j'ai besoin d 'aide pour Amélie, elle va 
prendre congé pis elle va venir s'en occuper d'Amélie ». Au niveau de sa mère: 
«Amélie pour elle c'est sa princesse, pis ça toujours été sa petite princesse [. . .] elle 
l 'a tellement gardée. Quand on a bâti la maison, c 'est elle qui la gardait. Alors elle 
venait chercher les erifants le vendredi et elle venait me les reporter lundi matin » 
Sonia décrit qu ' étant donné le handicap d'Amélie, l' intégration à la garderie a 
présenté des défis. Comme elle prenait l'équivalent de l'attention nécessaire à deux 
enfants, le milieu demandait un montant de 80 $ par jour. Des subventions pour les enfants 
ayant un handicap ont permis d'offrir les ressources nécessaires pour aller dans un milieu 
adapté à ses besoins: 
« Parce que la garderie, bin moi je trouvais ça important. Pis comme je te disais 
tout à l 'heure, la pédiatre elle me disait tellement, Sonia, met-là pas dans un coin. 
Pis elle n 'ajamais été dans un coin non plus. Pas avec moi en tout cas » 
À l' école, Sonia décrit qu 'Amélie a pu faire deux années de la maternelle dans l'éco le 
du village. Elle explique: 
« après la première maternelle, on a eu un plan d 'intervention qui disait, que bon 
Amélie, elle a un retard ... On était, je pense, 16 autour de la table. C'était 
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épouvantable, cette fois-là. Tout ça pour finir qu 'une femme s'est mise à dire 
qu 'Amélie pourrait faire quatre heures d'autobus par jour » 
Sonia mentionne qu'elle s'est opposée, d 'autant plus que le transport sco laire 
proposait un prix exorbitant. E lle spéc ifie que son conjoint gagnait à ce moment le salaire 
minimum. Amélie est restée une année de plus à l'éco le de son village. E lle dit que cette 
année « était de trop », car: 
« elle était avec une éducatrice avec qui ça n 'allait pas bien. Elle me disait quoi 
faire. Elle me disait que je la traitais en bébé, mais je ne la traitais pas en bébé. 
Amélie, elle ne parlait pas là. Amélie, encore aujourd 'hui, les mots, elle les 
cherche» 
L'année suivante, un transport scolaire moins long leur a été proposé et Amélie a 
changé d'école dans une autre ville. Sonia souligne: 
« la première journée d 'école, quand tu sais que ta puce s'en va pour la ville, pis on 
vit en campagne. Ce n 'est pas pareil ... Le monsieur quand il est venu chercher 
Amélie, y dit, on va s'en occuper de votre puce madame. Quand il est revenu le soir, 
y dit, inquiétez vous-même pas, elle va être aimée ici! Ah mon doux! À partir de ce 
moment-là, j 'ai pu eu à craindre de rien et elle est restée là tout son primaire » 
Au secondaire, Sonia décrit qu ' Amélie est allée dans une classe en adaptation scolaire 
avec des professeurs qui étaient attentionnés et qui prenaient le temps de lui expliquer 
« tout ». Sonia se rappelle de bons souvenirs de son bal des finissants. Elle précise que 
quelques jours après: 
«j 'ai appelé la directrice d 'école. J 'ai dit, merci d 'avoir faite vivre ça à nos 
enfants. Tu me fais tripper là! J 'ai dit, tsé ... son parcours va être différent de 
Sébastien, mais au moins à son bal, y va être pareil comme les autres » 
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Sonia montre avec émotions des photos d 'Amélie à son bal et à sa collation des 
grades. Tout au long de son secondaire, les activités éducatives et de loisirs d'Amélie se 
déroulaient dans la grande ville à proximité. Depuis la fin de l' école, toutes ses activités 
ont dû être transférées dans une autre ville étant donné que le service de transport pour les 
adultes n'offre pas cette liaison. Elle exprime une déception, car Amélie a changé 
complètement de milieu de vie (organismes communautaires connus, milieux de vie pour 
les activités récréatives) et de réseau social après sa scolarité. Elle continue de faire des 
activités depuis la fin de l'école, soit la Boccia et des soirées avec d' autres adultes ayant 
une DI offertes par un organisme communautaire, mais dans des milieux différents de 
ceux qu'elle connaissait. Sonia décrit qu 'Amélie est maintenant intégrée sur un plateau de 
travail et qu 'elle fait de petits travaux. Elle peut assembler des boites ou des ustensiles 
avec des serviettes en papier pour les restaurants. Sonia aborde que si le plateau de travail 
ferme, elle peut se rendre au centre d' animation. Elle évoque aussi les coûts liés aux 
activités, aux transports et aux services de répit après le plateau de travail. Sonia 
mentionne qu ' Amélie adore aller à ces activités, mais que s' il y a une journée qu 'elle se 
sent moins bien, qu ' elle n 'a pas envie d'y aller, elle nomme qu ' elle « essaye d'y faire 
prendre des décisions, parce qu 'à l 'âge qu 'elle est rendue, je veux qu 'elle soit bien dans 
ça, alors c'est Amélie qui va prendre la décision ». Sonia discute du changement de 
personnel. Elle nomme : 
« y change tellement d 'éducatrices-là. Un moment donné, tu t 'attaches à une, pis y 
en a une .. . Amélie elle a assez pleuré quand elle lui a annoncé qu 'elle partait là. Pis 
elle, elle pleurait aussi. Elle a eu cette transition-là aussi .. . » 
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Sonia mentionne qu'elle connait très peu son éducatrice actuelle. Elles n'ont que des 
échanges par mémo ou tablette électronique pour donner des nouvelles, mais sans réel 
SUIVI. 
Sonia aborde des enjeux quotidiens avec sa fille: « moi je me lève. Je pense à moi 15 
- 20 minutes. Après ça, je vais la réveiller. Elle est réveillée, parce qu'Amélie, dès que je 
tasse une couverte, elle se réveille ». Elle dit ensuite: 
«je l'amène à la salle de bain. Elle fait ses petites affaires. Le temps que moi je 
prépare le déjeuner, elle s 'habille. Après ça, elle s 'en vient déjeuner. Pis elle fait 
ses exercices. Moi je prépare ses affaires, son sac, son lunch. Parfois, elle déjeune, 
ça y prend ben du temps. Elle fait sa toilette, du mieux qu 'elle peut. Pis après ça, je 
mets ses orthèses, ses bas de support, pis je la prépare pis elle part vers 7 h 50 » 
Elle ajoute: 
«je trouve ça difficile. Ça dépend des semaines. C 'est triste à dire, mais à l 'âge 
qu 'elle est rendue ... tsé elle a 22 ans, presque 23. Normalement t'es supposé avoir 
un char, ton chum, ton appart, ton travail, mais Amélie, ça ne sera pas ça. Tsé le 
matin, je me lève encore à 4 h 30-5 h pour la préparer .. . » 
Ligne de vie de l'avenir. Sonia rejoint les événements et la ligne (voir Figure 9) par 
des flèches . Elle inscrit les évènements positifs anticipés au-dessus de la ligne et les 
évènements négatifs anticipés en-dessous. Les évènements anticipés jugés positifs inscrits 
sont: « qu ' elle continue de faire de belles activités » et « que maman soit capable d'avoir 
la santé pour s ' en occuper », « qu'elle soit capable de marcher encore », « REEl » et 
« testament ». Sonia n ' a inscrit qu ' un événement anticipé jugé négatif, soit la « vie de 











Figure 9. Ligne de vie de l'avenir de Sonia. 
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Sonia débute par des inquiétudes à une perte éventuelle de la capacité de marcher 
d'Amélie. L'an dernier, elle a arrêté de marcher pendant un mois. Elle se rappelle alors 
qu ' Amélie « était assise au bout de la table pis elle se mettait à pleurer. Moi maman, moi 
marcher là. Moi je veux marcher là ». Elle souhaite que sa fille puisse continuer de 
marcher, mais les injections de botox pour traiter sa spasticité, les exercices quotidiens et 
les traitements de physiothérapie ne donnent plus les résultats escomptés. Elle souhaite 
qu ' Amélie conserve une autonomie. À ce sujet, Sonia se rappelle: «je suis capable toute 
seule. Ça été, je pense, la première ou une des premières phrases qu 'elle disait ». Sonia 
s'inquiète également par rapport à son propre vieillissement et à sa santé. Elle-même se 
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déplace avec une canne et doit se faire opérer aux deux genoux. Sonia relate aussi le 
vieillissement de son réseau social: 
« avant, c'était ma mère qui s'en occupait, mais là, ma mère elle ne peut plus s'en 
occuper et ma belle-mère non plus là. Alors, mon dernier recours, ça va être de 
l'envoyer à un répit à long terme là sije mefais opérer. [. . .] parce que sinon je n 'ai 
pas d'autres solutions» 
Elle ajoute: « quand on sera rendu là, ben ... on songera à la placer, mais où? Avec 
qui? Je ne sais pas. J 'aime mieux ne pas y penser ». Elle aborde que le frère d'Amélie 
pourrait en prendre soin un certain temps, mais qu ' elle ne veut pas que ce soit au détriment 
de sa vie et de ses projets. Sonia pleure en abordant ses inquiétudes quant à l'avenir. Pour 
l'instant, elle souligne : « il n 'est pas question qu 'on la place. Je ne suis pas prête, je ne 
suis pas rendu là encore ». Sonia sou ligne qu'un besoin est d'avoir « plus de répit, mais 
ça prend des sous pour le répit ». Elle mentionne que le CLSC lui offre sept fins de 
semaine payées par année, ce qui n' est pas suffisant d'autant plus qu'elle précise, que pour 
eux, le côté financier, c'est difficile. Elle mentionne qu ' une tradition aidante pour elle est 
d' aller passer une fin de semaine par année dans un chalet avec sa sœur. Elle décrit ce 
moment de détente comme « vital ». Sonia aborde qu 'elle souhaite prendre soin de son 
couple. Elle mentionne: « ce n 'est pas parce que je ne l 'aime pas mafille là, mais j'aurais 
le goût de sortir avec mon chum toute seule. Pour pouvoir faire d'autre chose que de 
toujours garder Amélie ... C'est pesant ». 
Sonia décrit qu'elle doit « aller mettre àjour »son testament afin de planifier l'avenir 
d'Amélie « au cas où il pourrait leur arriver quelque chose ». Elle souligne qu ' il s'agit 
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d' une tâche difficile comme c'est beaucoup à penser. Comme moyen aidant, elle 
mentionne le Régime d 'épargne enregistré (REEl) qui triple un montant déposé. 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du parent. Les résultats de Sonia à 
cette grille (voir Figure 10) révèlent l' importance du réseau d'intervenants des services 
sociaux et des organismes communautaires comme source de soutien social. 
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Figure la. Grille d'évaluation du réseau de soutien social de Sonia. 
Lorsqu'elle a besoin de parler et d ' être écoutée, Sonia inscrit qu'elle peut se référer 
souvent à sa sœur, à son ex-belle-sœur, à des amis, à des voisins et à des intervenants des 
services sociaux et d 'organismes communautaires. En revanche, Sonia écrit qu 'elle peut 
s'appuyer seulement à l'occasion sur son conjoint. Lorsqu ' elle a besoin d'aide pour 
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Amélie, elle souligne que des personnes de sa famille sont souvent présentes pour l' aider 
(son conjoint, sa mère, sa sœur) et des intervenants sont présents tout le temps. Sur le plan 
financier, Sonia dit que c' est son conjoint qui rapporte l'argent et que les subventions 
gouvernementales et des organismes sont essentielles. Les autres questions mettent en 
évidence qu'elle reçoit peu de soutien pour l' aider dans les tâches quotidiennes et dans les 
transports pour sa fille , à l' exception du transport adapté. Elle compte sur des amis, des 
voisins, sa sœur pour avoir du plaisir et faire des folies. 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du jeune (version parent). 
L' analyse de la grille (voir Figure Il) révèle que, selon sa mère, les personnes pouvant 
apporter du soutien à Amélie sont sensiblement les mêmes pour répondre à ses besoins 
lorsqu'elle a besoin d ' être consolée, lorsqu'elle a un problème ou lorsqu ' elle souhaite 
avoir du plaisir et faire des folies. 
Sonia inscrit qu'Amélie peut tout le temps se référer à elle et à ses intervenants. Elle 
peut souvent compter sur son père, ses grands-parents maternels, son frère et la sœur de 
madame. La fréquence des rencontres spécifie qu'elle voit sa mère, son père et les 
intervenants de ses milieux de vie plusieurs fois par semaine, tandis qu ' elle voit sa tante 
Julie et son amie Josiane, une à cinq fois par an. 
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Figure Il, Grille d'évaluation du réseau de soutien social d 'Amélie par Sonia, 
Père - Clément 
Clément se décrit comme une personne timide en général et mentionne qu ' il est 
d ' autant plus difficile pour lui d ' aborder son vécu personnel. À la présentation du canevas 
de l' entrevue, il nomme rapidement être peu à l' aise de réaliser une entrevue à partir de la 
Ligne de vie et la Ligne de vie de l 'avenir, Il tente un moment d ' écrire des événements sur 
la ligne, mais nous mentionne qu ' il ne sait pas quoi écrire et qu ' il préfère passer aux autres 
outils d ' entrevue. Il complète les Grilles d 'évaluation du réseau de soutien social, version 
parent (voir Figure 12) et version dujeune (voir Figure 13). 
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Grille d'évaluation du réseau de soutien social du parent. Les résultats de Clément 
révèlent certaines forces au niveau de son réseau social, mais aussi que peu de soutien est 
présent à l'extérieur de sa famille. 
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Figure 12. Grille d'évaluation du réseau de soutien social de Clément. 
À la question, lorsque vous avez besoin de parler et d 'être écouté, allez-vous vers? Il 
inscrit qu ' il peut se référer souvent à sa conjointe, son fils Sébastien et à ses parents. 
Contrairement à sa conjointe, Clément ne relève aucun soutien provenant des intervenants 
des services sociaux et d 'organismes communautaires. À la question, lorsque vous avez 
besoin d'aide pour votre enfant, qui peut vous aider? Sa conjointe est souvent présente et 
des personnes de sa famille sont à l'occasion présentes (son fils , ses parents, beaux-parents 
et autres membres de la parenté). Sur le plan financier, Clément souligne qu'il ne compte 
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que sur lui-même ou la banque. Au niveau des tâches domestiques, il indique qu'il peut 
tout le temps compter sur le soutien de sa conjointe et à l'occasion sur Amélie. Les autres 
questions permettent d'identifier que Clément considère qu ' il peut toujours compter sur 
sa conjointe pour les transports et aussi l'importance du transport adapté. À la question 
portant sur les personnes avec qui il a du plaisir et peut faire des folies, il indique: souvent 
avec sa conjointe et sa fille, et, à l'occasion, avec son fils Sébastien et d'autres membres 
de sa famille élargie. 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du jeune (version parent). Les 
réponses de Clément (voir Figure 13) concernant les personnes pouvant soutenir Amélie 
sont sensiblement les mêmes lorsqu'elle a besoin d'être consolée ou lorsqu'elle souhaite 
avoir du plaisir et faire des folies. 
Les résultats de Clément suggèrent qu'Amélie peut souvent se référer à sa mère ou à 
lui-même lorsqu'elle a besoin d'être consolée ou d'avoir du plaisir. Pour répondre aux 
mêmes besoins, il suggère qu'elle a du soutien à l'occasion, de son frère, de ses grands-
parents, d'autres membres de la parenté et de son éducatrice. Lorsqu'elle vit un problème 
à l'extérieur, il mentionne qu'elle peut souvent se référer à ses intervenants. La fréquence 
des rencontres spécifie qu'elle voit ses parents et son éducatrice plusieurs fois par semaine, 
tandis qu'elle voit les intervenants du centre d 'animation (CLDI) une fois par semaine et 
l'intervenante du centre de répit, une à deux fois par mois. Clément n'inscrit pas de 
membres de la famille (autre que ses parents) auxquelles Amélie est attachée. 
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Figure 13. Grille d'évaluation du réseau de soutien social d 'Amélie par Clément. 
La compréhension de la famille Boisvert se poursuit avec une synthèse des facteurs 
de risque (voir Figure 14) et des facteurs de protection (voir Figure 15) propres à leur 
vécu . 
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Synthèse de la famille Boisvert 
- Arrêt du travail 
de la mère depuis 
la naissance 
d'Amélie 




- Inégalité dans le 
partage des 
responsabilités 
(charge pour la 










mobilité de Sonia 
et d'Amélie) 
- Vision anxiogène 
de l'avenir 
- Difficulté dans la 
vie de couple 
- Frère peu investi 




- Soins médicaux et réadaptation physique 
- Réseau de soutien 
social insuffisant 
- Perte de service 
après la scolarité 
(camps de jour, 
transports) 
- Changement de 
région des services 
après la scolarité 
(perte des relations 




collaboration à l'âge 
adulte 
- Insuffisance des 
services de répit 
- Transport non 
adapté à un horaire 
de travail et à la 
région 
- Défis en zone rurale 
(transport, 
isolement, moins de 
services) 
- Problèmes de santé physique d'Amélie (baisse de mobilité, déplacement 
en marchette et en fauteuil roulant) 
- Très faible autonomie dans ses A VQ (hygiène personnelle, soins, routines) 
- Besoin du soutien constant de sa mère et inquiétudes si sa mère s' éloigne 
- Difficulté d'exprimer son vécu, ses préférences et ses besoins 
- Projet de vie à long terme peu élaboré 
Figure 14. Les facteurs de risque de la famille Boisvert. 
- Mère qui 
défend les 
droits de sa 
fille (école) 
- Mère 














- Amélie est persévérante et souhaite faire les choses par 
elle-même 
- Utilisation d' une tablette électronique comme moyen 
de communication 
- Trouve des moyens pour être comprise 
- Expériences et activités diversifiées : intégration 
école, plateau de travail , pratique des activités 
récréatives 
Figure 15. Les facteurs de protection de famille Boisvert. 
Résultats de la troisième famille - Nadeau 
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(adaptation de la 
salle de bain) 






- Service de répits 
disponibles 












stages, plateau de 
travail) 
La troisième famille rencontrée, la famille Nadeau, réside dans une vi lle offrant les 
services. Le père, René, est âgé de 58 ans et la mère, Manon, est âgée de 57 ans. Ils ont 
trois enfants, le premier garçon, Fabien, est âgé de 30 ans, le second Jérôme, est âgé de 
25 ans et le troisième, le jeune qui présente une DI, Mathieu, est âgé de 22 ans. La fratrie 
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n'a pas été interrogée. Mathieu a terminé l'école depuis un an. Les entrevues se sont 
étalées sur trois semaines. La première semaine, la mère, Manon a été rencontrée le matin 
(durée de quatre heures). La rencontre avec le père, René, s'est déroulée la semaine 
suivante le matin (durée de trois heures). L'entrevue avec Mathieu s'est effectuée la 
semaine suivante en après-midi (durée d'une heure). Toutes les rencontres se sont 
déroulées au domicile des participants, dans leur salle à manger. 
Jeune - Mathieu 
Mathieu présente des difficultés de langage et il est ardu pour lui de s'exprimer, de 
trouver les mots et de bien se faire comprendre. La réalisation de la Ligne de vie était très 
difficile pour Mathieu considérant son niveau de langage et sa capacité de revenir sur des 
éléments du passé et à se projeter dans l'avenir. Mathieu a toutefois abordé son vécu en 
nous montrant des photos sur sa tablette électronique. Au moment de l' entrevue, les 
parents sont dans une pièce à proximité. Ceux-ci nous aident à compléter des informations 
et nous traduisent des mots difficiles à comprendre. 
Mathieu débute l'entrevue en exprimant une tristesse face à la fin de l'école. Il adorait 
l'école. Il précise que cette semaine, cela va faire un an que l'école est terminée. Il s'ennuie 
de ses amis, de ses professeurs et de ses éducateurs. Il ajoute que ce sera également le 
premier été où il ne pourra pas retourner au camp de jour, comme il a maintenant 22 ans 
et que l'offre de services du camp est pour les jeunes âgés de 21 ans et moins. Il continue 
toutefois de participer à des soirées organisées par le même organisme communautaire, 
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où il mange de la pizza et fait des activités, ce qui lui permet de revoir des jeunes de son 
milieu scolaire. Depuis la fin de l' école, Mathieu travaille à temps plein dans deux 
industries. Il apprécie ses milieux, car il dit qu ' il est occupé, que ça bouge et qu'il est avec 
d'autres personnes. Une éducatrice l' accompagne dans ses tâches tous les jours. II décrit 
également des stages auxquels il a participé, dans différents milieux, avant la fin de sa 
scolarité. Il mentionne qu'il a beaucoup aimé travailler dans une école, mais qu'il a moins 
apprécié son expérience dans un restaurant, ce qu ' il avait mentionné à son éducatrice qui 
avait alors recherché un autre milieu. 
Mathieu est un jeune homme actif qui participe à plusieurs activités récréatives. Il 
décrit qu ' il fait partie d ' une troupe de danse avec d' autres jeunes ayant une DI. Il soulève 
que son spectacle dans une grande salle est d ' ailleurs prévu en fin de semaine. Il nous dit 
qu ' il est « très bon ». Mathieu souligne qu ' il a une blonde, Maude, et que cela le rend 
heureux. Il apprécie écouter des films avec elle et aller la voir jouer aux quilles. Il dit qu ' il 
aimerait avoir une maison avec elle, puis il nous indique qu ' il ne peut pas dire ça qu'il 
aimerait une famille avec elle. Il revient sur une période difficile pour lui où il a vécu une 
rupture amoureuse alors qu ' il était encore à l' école. Il mentionne qu ' il était très triste, 
pleurait et qu ' i 1 en parlait avec son éducatrice. Il soulève qu ' i 1 est également triste que 
celle-ci ne soit plus son éducatrice. 
Mathieu est très fier de nous montrer son trousseau de clés qu'il a récemment reçu. Il 
nous explique qu ' il peut entrer seul dans sa maison, qu ' il a la responsabilité d 'aller 
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chercher le courrier dans la boite aux lettres de l' autre côté de la rue et qu'il a également 
une clé pour ouvrir un local à son milieu de travail. Il nous fait une démonstration claire 
en allant ouvrir puis barrer la porte d ' entrée. 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du jeune. La passation a permis de 
relever les personnes significatives du réseau social de Mathieu. À la question: « si tu te 
fais mal, qui va être là pour toi dans les personnes que tu connais? ». Mathieu répond: 
« maman, papa et ma blonde ». Il spécifie qu'il est toujours accompagné de ses parents 
pour ses rendez-vous médicaux. À la question: « si tu veux avoir dufun, tu veux t 'amuser, 
avec qui tu aurais envie de lefaire? », il dit d ' abord qu ' il joue à des jeux vidéo, puis il va 
chercher sa tablette électronique. Il nous montre des photos de son frère Jérôme, avec qui 
il apprécie écouter des films à la maison ou aller au cinéma. Il va régulièrement voir des 
parties de hockey avec son père et il va à l'occasion voir des spectacles avec son meilleur 
ami Zachary. Mathieu n ' identifie toutefois pas sa blonde. À la question: « si tu as besoin 
de parler? Si tu as de la peine qui tu vas aller voir? » Mathieu répond: maman, papa, son 
frère Jérôme, son éducatrice ainsi que le nom de plusieurs oncles et tantes. Ses parents 
l'arrêtent en précisant que ses oncles et ses tantes ne sont pas réellement supportants, 
comme il les voit seulement à Noël. À la question: « toi si tu as besoin d'argent pour 
acheter des choses, qui va être là pour toi? ». Il nous dit: sa mère, son père, sa blonde et 
de nouveau plusieurs oncles et tantes. Ses parents lui expliquent que ces personnes sont 
peu aidantes pour lui prêter de l'argent. Ils le réfèrent plutôt à son éducatrice pour aborder 
ses besoins financiers et pour connaitre les subventions gouvernementales. 
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Mère-Manon 
Manon a complété presque tous les instruments. La présentation des résultats de 
Manon comporte des informations provenant de la Ligne de vie (voir Figure 16) ainsi que 
de la Grille d 'évaluation du réseau de soutien social, comprenant la version du parent 
(voir Figure 17) et la version du jeune (voir Figure 18). À la présentation de la Ligne de 
vie de l 'avenir, Manon élabore rapidement des préoccupations, mais sans les écrire sur la 
feuille. 
Ligne de vie. Dans la réalisation de sa ligne de VIe, Manon a représenté ses 
événements l'un par-dessus l'autre, au centre de la feuille, laissant le côté gauche et droit 
vide. Elle écrit peu d' information précisant la chronologie ou le moment de survenue de 
l'événement. Les évènements marquants jugés positifs inscrits sont: « départ de la 
famille », « mariage », « ma vie de famille» et « naissance des enfants ». Les évènements 
marquants jugés négatifs sont: « vie de famille 0-20 ans (mère contrôlante + + +) », 
« maladie (Mathieu, 5 premières années de vie) ». 
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Figure 16. Ligne de vie de Manon. 
Au niveau de son enfance et à l'intérieur des événements jugés négatifs, Manon 
souligne qu'elle a eu une mère très contrôlante avec laquelle elle avait beaucoup de 
conflits. C'est pourquoi l'événement « départ de la famille» est positif. Elle est partie de 
chez elle à 20 ans. Elle dit que ce climat familial a eu un impact important sur sa vie. 
Elle poursuit en décrivant la naIssance de ses enfants comme étant tous des 
événements positifs, même pour Mathieu en disant: « même si c 'est un trisomique 21, il 
fait partie des événements positifs, parce qu 'il y a du positif à tirer de ça ». Elle relève 
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des différences entre les accouchements. Ceux de Fabien et Jérôme ont été sans problème 
tandis que Mathieu est né par césarienne. Le personnel médical est parti avec le bébé plutôt 
que de le remettre à son conjoint. E lle est très émotive lorsqu ' elle se rappelle la naissance 
de Mathieu et la façon dont ils ont appris la trisomie 21. Elle connaissait la trisomie 21 , 
comme elle avait une tante qui avait une déficience intellectuelle et physique. Elle se 
rappelle que petite, elle côtoyait des personnes ayant une trisomie 21 avec sa tante qui 
pratiquait de nombreuses activités récréatives. Elle se souvient avec émotions que: 
« dans le temps, on disait des mongols. C 'était mon patois avant que Mathieu 
vienne au monde. Là, j 'ai été capable de le dire, mais il a été des années, j'étais 
même plus capable de le penser ce mot-là » 
Manon mentionne que René n ' avait aucune idée de ce qu'était la trisomie 21. Elle a 
eu la responsabilité de lui expliquer à l' hôpital. De plus, l'infirmière lui a proposé de 
laisser Mathieu à l' hôpital : « si votre vœu c 'est de le laisser ici, on va s 'en occuper ». Elle 
dit: « c 'était comme me mettre au courant, de si j e voulais me sauver en courant, c 'était 
le temps ». Mathieu reçoit plusieurs examens médicaux dès sa naissance qui relèvent des 
problèmes au niveau de ses poumons et une malformation cardiaque. 
Manon souligne que les cinq premières années de vie de Mathieu ont été très difficiles 
sur le plan médical. À deux semaines de vie, il s ' est gravement étouffé et il a dû être 
réanimé. Il est devenu bleu, puis gris. Elle se souvient de ce moment avec émotions. Elle 
le décrit comme « traumatisant », tellement Mathieu était petit et que le masque 
d ' oxygène recouvrait l' entièreté de son visage. Manon attribue ensuite la détérioration de 
la santé physique de Mathieu à des vaccins reçus lorsqu' il était âgé de huit semaines. 
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Avant le vaccin, elle mentionne que son fi ls n'était pas malade. Quelques jours après, il a 
été hospitalisé pour une durée de deux mois. L'hospitalisation a coïncidé avec ce qui aurait 
été la première période des fêtes en famille. Mathieu a été transféré à un hôpital se situant 
à près de deux heures du domicile. C'était très compliqué comme le couple avait deux 
jeunes enfants à la maison et que monsieur travaillait de nuit. René faisait des allers retours 
et Manon restait à l'hôpital avec Mathieu. Elle mentionne avoir reçu un très mauvais 
service du personnel médical, où son fils semblait en « douleur continuelle », recevait de 
nombreux traitements sans que celle-ci soit impliquée ou informée des soins prodigués. 
Elle trouvait très difficile de ne pas pouvoir être près de son fils pour le réconforter. Elle 
décrit qu'il était « branché de partout » et qu'il devait être « attaché » afin qu'il ne se 
blesse pas. Elle a eu l'impression que son fils était un « cobaye ». Elle se questionne sur 
les raisons: « est-ce que c'est parce que j'avais un erifant déficient? Est-ce que c 'est parce 
qu 'ils n'avaient pas le temps d 'écouter? » Manon se rappelle les événements de façon 
détaillée et elle est alors très émotive, alternant entre de la colère et de la tristesse. Elle 
décrit qu ' à deux reprises lorsqu ' elle a quitté l' hôpital pour s' accorder une pause, l' état de 
Mathieu s'est détérioré et il luttait pour sa vie. Des traitements étaient mis en place sans 
qu'elle soit avisée. Elle mentionne que ces situations ont eu des effets à long terme 
comme: « à toutes lesfois que je m 'en vais, il arrive quelque chose ». Elle souligne : « ça 
va rester longtemps, des années je te dirais. J 'avais l 'impression que cet enfant-là, il me 
sentait. Pis je te dirais qu 'encore aujourd 'hui, Mathieu c 'est comme ça ». Elle aborde 
avoir vivement exprimé ses frustrations au personnel médical. Suite à cela, un mois après 
le début de l'hospitalisation, Sonia a reçu l' appui d'une travailleuse sociale qui a facilité 
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la communication avec le personnel médical et qui lui a offert du soutien. Durant cette 
hospitalisation, Manon rapporte que sa voisine a été très aidante pour garder ses deux 
autres garçons. Elle a également pu aller chez sa sœur et ses parents qui habitaient près de 
l' hôpital. Elle mentionne toutefois que chacun avait une vie remplie. Manon mentionne 
que ce début difficile avec les services médicaux a eu des répercussions sur sa perception 
des services et des professionnels impliqués auprès de son fils. Par la suite, elle explique 
avoir vécu des difficultés avec des intervenants au CRDI et du CLSC. E lle décrit qu'elle 
a dû se battre afin que son fils reçoive les services adéquats à ses besoins. 
Manon souligne que le congé de maternité au Québec en 1995 était de trois mois. Les 
exigences liées aux rendez-vous médicaux de Mathieu ont fait qu 'elle est retournée au 
travail que trois ans plus tard. Son retour au travail a été ardu comme: « à partir de sa 
troisième année de vie, on était souvent à l 'hôpital, il faisait des bronchites, pneumonies. 
Aux dix jours à peu près, on retournait à l 'hôpital ». Avant d'avoir des enfants, Manon 
explique qu'elle avait pris un plan d'assurance pouvant couvrir ses enfants peu importe 
leur condition à la naissance. Elle explique que son fils aurait difficilement pu être 
assurable si une demande avait été faite après sa naissance étant donné sa trisomie 21. 
L'assurance permettait par exemple de couvrir des frais funéraires et que cela était très 
apaisant pour elle « au cas où il serait arrivé quelque chose ». 
À la garderie, Manon souligne que les apprentissages de Mathieu «demandaient 
beaucoup d'efforts» et que «ça l 'affectait beaucoup ». Par exemple, l'apprentissage du 
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découpage a nécessité le soutien des intervenants et une adaptation avec des ciseaux à 
préhension double. Elle se souvient d'un moment où il avait réussi à faire seul un trait 
dans une feuille et qu'il avait crié: «capable! Capable tout seul! ». Elle décrit qu ' il a été 
deux années à la maternelle régulière, mais que « ça n 'a pas fonctionné, il vivait beaucoup 
d 'échecs ». Elle dit: « il était capable de revenir de l'école pis de s'asseoir avant de 
rentrer dans la maison pis pleurer ». Manon raconte avec émotions: 
«j'allais le voir, pis j y disais, pourquoi tu pleures? Pis là il me disait qu'il n 'était 
pas bon, qu'il n'était pas capable, qu'il avait des amis qui avaient ri de lui. Avec sa 
limitation de communication, il était capable de me dire ça » 
Avec le support de son éducatrice, il a changé d 'école pour une classe davantage 
adaptée à ses besoins. À ce moment de sa vie, Mathieu était déjà un enfant très actif. 
Manon explique qu'il restait peu de temps assis et concentré et qu'il demandait la 
surveillance constante d'un adulte. Elle souligne pourtant que les médecins lui avaient 
dit: 
« Si jamais vous ne le stimulez pas, si vous ne le motivez pas, si vous n'allez pas 
l 'encourager, peut-être que le soir il va être encore assis autour de ses jouets, pis il 
va être en train de les regarder. Ça fait dans ma tête, ah, ça veut dire qu'il faut le 
stimuler cet enfant-là! » 
À la garderie, les éducateurs n'ont jamais soulevé qu'il était hyperactif. Elle spécifie 
toutefois: 
« qu'ils passaient leur temps à courir après. Il fallait qu'ils ferment la porte ou 
qu'ils mettent une barrière. Parce qu'il cherchait toujours à se sauver. Il voulait 
tout aller voir. Il veut tout faire. Il veut tout essayer. Mathieu est téméraire, il ne 
voit par le danger pis encore aujourd'hui il ne le voit pas » 
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Lorsque Mathieu avait entre 4 et 5 ans, Manon explique: « On était épuisé, on n'était 
plus capable [. . .] Mathieu ne dormait pas beaucoup. Il se réveillait chaque heure ou aux 
deux heures la nuit ». Elle mentionne: 
« On essayait d 'avoir du répit et on en n'avait pas. Il n y avait pas de famille. On 
est tombé dans les années où l 'hôpital St-Julien a fermé. Ils venaient prendre 
beaucoup de familles de répit pour placer les gens qui sortaient de l 'hôpital » 
C'est alors qu'elle est allée à une réunion de parents avec la présence 
d'administrateurs du CRDI. Elle a exprimé son épuisement et une menace de leur laisser 
son fils. Ceux-ci lui ont alors offert des fins de semaine de répit payées, soit une [m de 
semaine par mois. Elle mentionne que « ça l'a aidé beaucoup» et que ça a permis « de 
solidifier leurs liens familiaux ». Mathieu est allé chez la même personne jusqu'à ses 
18 ans. Elle souligne qu ' il lui arrive de demander d 'y retourner, car il aimait les membres 
de la famille. Elle dit que Mathieu participait à des soupers et qu'il avait créé des liens 
avec le fils de la responsable qui était seulement un peu plus vieux que lui. À la maternelle, 
Manon souligne que les enseignants ont dit être essoufflés. Elle dit qu'elle devait toujours 
spécifier avec toutes personnes nouvelles intervenant auprès de lui qu'avec: 
« Mathieu vous devez mettre un encadrement serré. Je le sais qu 'il est beau. Je le 
sais qu'il est fin. Je le sais qu'il est charmant. Si vous le laissez faire parce qu 'il est 
beau, il est fin, il est charmant, vous allez le payer tantôt, parce qu'il va toutes les 
défaire vos affaires... » 
Elle mentionne que: « comme parent, quand j'arrivais et que je disais ça, ils ne me 
prenaient pas au sérieux comme si j'avais été une professionnelle .. . ». Manon se rappelle 
qu 'i l a commencé à prendre une médication, du Ritalin, vers 6 ans et que c'est à partir de 
ce moment qu'il a été capable de rester assis au même endroit plus de dix minutes. 
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Manon souligne que Mathieu nécessitait, et nécessite toujours un encadrement 
constant: 
«Encore aujourd'hui, sur un plateau de travail, les gens, les professionnels qui sont 
là-bas me racontent des choses quej'entendais quand il avait 5-6 ans. Çafaitjuste 
me renforcer que je vais continuer à être le plus encadrante possible » 
Elle mentionne que son conjoint est beaucoup plus permissif. Elle explique: « c'est 
plus facile avec papa de demander des choses pis avoir des choses. Sa relation n 'est pas 
pareille du tout là ». Elle dit que monsieur pouvait être « comme sa marionnette» et que 
cela a eu des effets importants sur leur couple et leur vie de famille. Alors que madame 
peut dire non, Mathieu va se tourner vers son père qui va lui dire oui. Encore aujourd'hui, 
elle spécifie que Mathieu va être porté à aller vers son père pour faire des demandes ou 
des activités. Elle mentionne que ses autres fils ont senti une différence vis-à-vis de 
Mathieu. Ils ont nommé à leur mère qu ' ils devaient toujours prêter leurs jouets à Mathieu 
et non l'inverse. 
Manon souligne des défis pour Mathieu de reconnaitre sa différence. Elle se 
questionne sur l' influence de son éducation. Elle dit: 
« Mathieu depuis qu 'il est tout-petit, on lui disait, tu vas toute pouvoir faire 
Mathieu. Je n 'ai pas mesuré les conséquences de ce que je disais là. On dit ça à peu 
près à tous les enfants là, sky is the limit. On va toujours t 'encourager. Quand on 
l'a élevé, c'était le fun. Il n y avait rien d 'impossible » 
Elle voulait lui donner toutes les chances de réussir et croire au potentiel de son fils. 
En contrepartie, elle souligne qu ' aujourd ' hui: 
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« Il veut conduire une auto. Il veut s 'acheter une maison. Il veut s 'acheter un 
terrain. Il veut avoir une blonde. Il veut une vie de famille . Moi j 'ai dit que toute ça 
serait possible quand il était jeune. C 'est qui est pogné avec ça aujourd'hui là? 
J 'aurais dû mesurer ce que j'ai dit ... Parce que là aujourd 'hui c 'est moi la pas fine . 
Encore » 
Madame mentionne que Mathieu est depuis plus d'une année sur une liste d'attente 
au CRDI pour recevoir de l'aide psychologique à ce sujet. 
Concernant la fin de l'école de Mathieu, Manon souligne que malgré que son 
éducatrice du CRDI lui parlait de la transition depuis des années, elle a toujours reporté la 
planification. Elle dit: « ça faisait des années qu 'on préparait les plateaux et tout. Ce 
n 'est pas parce que je ne l 'ai pas entendu, nommé ». Elle ajoute: 
« il afini l 'école en juin 201 7. Comment ça sefait que je me suis réveillée en juillet 
2016 enfait là. Çafait comme il lui reste juste un an? Pis çafait, oh .. . il y a plein 
de parents qui me l 'ont dit qu'il n y avait rien. Qu 'est-ce que je vais faire quand il 
va avoir fini? » 
Elle souligne qu ' elle a réalisé quelques temps avant la fin des classes qu ' elle ne 
pourrait pas continuer de travailler. Elle a donc pris une retraite de façon prématurée et 
explique qu'elle trouve cette transition de travailleuse à retraitée également très difficile. 
Madame pleure en abordant cette transition. Elle mentionne que l'horaire de travail de son 
fils ne lui permettait pas de maintenir son emploi. Lorsqu ' il allait à l'école, il terminait 
vers 15 h, puis allait à un organisme communautaire offrant des services de garde jusqu'à 
17 h. Après la fin de la scolarité, les tarifs de cet organisme passent de 8 $ pour trois heures 
à 20 $ par heure. Les plateaux de travail terminent à 2 h 30 et le quart de travail de Manon 
se terminait vers 17 h. Manon souligne que Mathieu n' est pas en mesure de rester seul à 
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la maison. Elle dit qu'il ne voit pas le danger et qu ' il ne comprend pas le concept de 
l'heure. Elle ne voit pas qui dans son entourage serait en mesure de l'accompagner à son 
retour. Elle nomme des inquiétudes quant à des abus s'il allait chez des voisins: «on ne 
les encourage pas à aller voir des étrangers parce qu'on veut les protéger. Moi, mon 
enfant il a le mental d 'un enfant, même s'il a 22 ans ». 
Ligne de vie de l'avenir. Au moment de présenter la Ligne de vie de l'avenir, Manon 
aborde que son propre vieillissement amène des inquiétudes quant à l'avenir. Elle explique 
un moment où elle a dû être hospitalisée d'urgence et que son plus grand stress a été de 
gérer que son fils allait revenir de son plateau de travail et que personne ne serait présent 
à la maison. De plus, elle nous dit: 
« à sa naissance, ma réflexion ça été, quand on va aller dans une résidence, on 
réservera trois places nous au lieu d'en réserver deux. Ça été dans les premières 
heures de la naissance à Mathieu. A ujourd 'hui, 22 ans plus tard, je me dis que je 
n'avais pas çafaux. J 'ai peur que ça soit ça qu'il arrive. Je ne veux pas ça pour 
Mathieu. Je ne veux pas ça pour moi. Je ne veux pas ça pour nous autres non plus » 
Madame pleure lorsqu ' elle aborde ses appréhensions face à l' avenir et mentionne être 
fatiguée et épuisée. À d'autres moments du parcours de vie de Mathieu, des services se 
sont développés au moment où Mathieu faisait le passage vers de nouveaux milieux. À 
l'école primaire: 
« quand Mathieu a commencé à aller à l'école, il n 'y avait pas de service de garde 
[. . .]. Deux ans en maternelle, après ça, il est allé en classe adaptée. Le service de 




« Après ça, quand il a transféré au secondaire, Ah mon dieu .. . Quand on en parlait, 
qu 'il n 'était pas encore rendu, il n yen avait pas de service. L 'année avant, ça se 
préparait, pis ils commençaient à donner le service de garde scolaire en même 
temps que Mathieu commençait! » 
Toutefois, après la fin de sa scolarité elle précise: « Mais là pour le 21 ans, oublie 
ça. Il n ya rien ... Il serait nécessaire d 'avoir un service minimal. Un service de 7 h à 8 h 
le matin, pis un service de 14 h à 18 h ou 17 h 30 ». Concernant les services, elle souligne 
que ça lui « est arrivé plus d'une fois de me faire dire par le CRDL on est là pour donner 
du service à la clientèle, pas à lafamille ». Manon souligne que la famille naturelle a une 
grande tâche de prendre soin de leur enfant, mais que peu de ressources sont présentes 
pour eux, particulièrement après la fin des classes. Elle ajoute que des programmes d ' aide 
financière existent, mais que les démarches pour obtenir cette aide financière sont ardues, 
posent beaucoup de questions personnelles, et ce, selon Manon, pour un faible montant 
d' argent. 
Manon compare le développement de Mathieu à celui de ses deux autres fils . Elle 
aimerait que Mathieu puisse faire à son âge des sorties lorsqu'il le souhaite avec ses amis, 
ait sa voiture et vive en appartement. À ce sujet, elle explique qu ' elle travaille fort afin de 
développer un projet d ' appartements supervisés dans sa région. Elle travaille en 
collaboration avec des éducateurs du CRDr et des associations de parents. Plusieurs 
personnes de sa région ont soulevé des besoins pour un projet « d 'appartements 
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supervisés, 24 heures, 7 jours ». Elle souhaite que les appartements soient en milieu 
urbain. Elle dit: 
« c'est beau la campagne, c'est beau les vaches, les cochons, les poules. Mais ce 
n'est pas ça la vie. La vie c'est pas mal plus d'avoir un logement en ville pour des 
jeunes qui sont actifs, qui ont accès à la bibliothèque, à la pharmacie, à l 'épicerie. 
Qui peuvent aller se promener, qui ont la piste cyclable et qui peuvent faire des 
activités » 
Mathieu participe à plusieurs activités. Malgré tout, Manon soulève qu'il « n 'a 
aucune vie qui lui appartient », comme il doit attendre la présence d'une autre personne 
(parents, éducateurs, frères) pour réaliser une activité. Elle mentionne que Mathieu et son 
frère Jérôme ont une soirée film prévue chaque mercredi soir et qu ' il s'agit d'un moment 
très important lui. Mathieu apprécie également écouter de la musique, jouer à l'ordinateur 
et aux jeux vidéo. Il aime aussi aller voir sa blonde jouer aux quilles. Manon explique que 
la nouvelle relation de Mathieu avec sa copine Maude demande du temps aux parents pour 
les déplacements et la surveillance. Elle nomme des inquiétudes quant à la sexualité et à 
la possibilité de concevoir un enfant. Elle dit: « Je ne veux pas qu 'il fasse des enfants. 
Qu 'il ait des relations sexuelles, une vie sexuelle ça ne me dérange pas là ». Madame 
s'inquiète qu ' elle doive s'occuper de cet enfant. Elle mentionne qu ' elle ne sait plus trop 
comment gérer la situation. Elle considère que son fils peut avoir une vie sexuelle active, 
mais se questionne sur comment aborder la sexualité afin qu ' il soit respectueux envers sa 
copine. Elle mentionne avoir une bonne communication avec les parents de sa copine à ce 
sujet. Elle ajoute que son fils a reçu le programme d'Éducation à la vie affective, 
amoureuse et sexuelle (ÉV AAS). Elle indique que le programme n'a pas été suffisant face 
aux enjeux auxquels ils sont confrontés actuellement. Avec son éducatrice, elles ont 
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considéré comme moyen d ' intervention de mettre en place une simulation des tâches liées 
à un bébé (changement de couches, se réveiller la nuit, donner le biberon). 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du parent. À la présentation de la 
Grille (voir Figure 17), Manon dit spontanément: 
« on n'a pas un grand réseau. C 'est sûr que ça va se refléter là. Mon père est 
décédé, son père est décédé, sa mère est beaucoup trop âgée. Ma mère aussi est 
décédée. Alors c'est sûr que les parents on enlève ça » 
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Figure 17, Grille d'évaluation du réseau de soutien social de Manon. 
Les résultats de Manon révèlent certaines forces de son réseau social. Lorsque qu 'elle 
a besoin de parler et d 'être écoutée, elle inscrit qu'elle peut se référer souvent à son 
conjoint et de souvent à tout le temps à l' éducatrice de Mathieu, Cet élément aurait pu être 
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inscrit à la case portant sur les services sociaux. Elle peut se référer à l' occasion à ses fils, 
Fabien et Jérôme, à sa sœur et à des amis. Lorsqu 'elle a besoin d'aide pour Mathieu, la 
personne sur qui elle peut tout le temps compter est son éducatrice. En revanche, elle 
inscrit qu 'elle peut s ' appuyer seulement à l' occasion sur son conjoint, ses fils et un 
organisme communautaire. Sur le plan financier, Manon dit que c 'est maintenant 
seulement son conjoint qui rapporte l'argent depuis qu'elle a pris sa retraite. René est 
également la principale source de soutien pour les tâches domestiques et lorsqu'elle 
souhaite avoir du plaisir et faire des folies. Pour l' aider dans le transport et les 
déplacements de Mathieu, Manon soulève que René, ses fils et le frère de son conjoint 
peuvent l' aider à l' occasion. 
Grille d'évaluation du réseau de soutien social du jeune (version parent). Les 
réponses de Manon (voir Figure 18) à l' égard des personnes soutenant Mathieu révèlent 
l'importance de ses éducatrices lorsqu ' il a besoin d'être consolé ainsi que de son père et 
de ses frères lorsqu ' il souhaite avoir du plaisir et faire des folies. Manon ne s' inscrit dans 
aucune case. 
144 
GRILLE D't :AL TlO D RÉSEA DE 0 TIE 0 IALD JE E 
(version parent) 
CaI6g0"" d. ripons ... 
0 1 i ~ 
Jama" • rocc: .. lon ao ...... nt tout le lem.,. 




1 son 'rtfe SIl soeur (pr6asez Il'n·, ... " .. ~ 2 r z,. 
Son ami (" 
Des _15 d'amIS ( 
Ses arands-Diiriliils rruatemelS 
15es ts paternels 
f15'autres m«nbres de la oarent6 
Sa oardoenne 




A que IH personnel votte jeUne est .. III. a tlaCh6le (8\'eC lesQ S elle lM des 8dMtes ou _ parler ou 1811'8 deslOl11M etC )7 
Ptinom AQ.i ' Type de Ilen Ftiquence * renconbn ., --.. ..... -
I~ .. -, .. ........ 
"'-.6. ~ {t·,O"'<~ ,v 
Z.,."r., 1'1 Il,,,,, d 
J,ri,.. 20 fot<e ... 
, ....... " ~o ,'~~ ,.. .. "1.- 0::\0>..:: J:' .. + -. .... ~ nli. T~ ""~~ .... 
Figure 18. Grille d'évaluation du réseau de soutien social de Mathieu par Manon. 
Lorsqu'il a besoin d'être consolé, Manon identifie que Mathieu se confie souvent à 
ses belles-sœurs, soit les copines de ses frères, et tout le temps à son éducatrice. Elle dit 
que Mathieu aborde très peu directement ce qui ne va pas avec ses parents. Une bonne 
communication avec les éducatrices de Mathieu à différents moments de sa vie a permis 
de comprendre et d ' intervenir sur ses difficultés. Lorsqu ' il a un problème à l 'extérieur, 
Manon suggère que Mathieu peut à l'occasion se référer à son éducatrice, mais elle ne 
relève aucune autre personne de son réseau. Pour avoir du plaisir et faire des folies , 
Mathieu peut souvent compter sur son père et ses frères et à l'occasion sur sa mère. La 
fréquence des rencontres spécifie qu ' il voit son frère Jérôme, une fois par semaine, son 
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frère Fabien une à deux fois par mois et son ami Zachary une à cinq fois par année. Manon 
précise qu ' il voit toutefois son ami chaque semaine lors de ses activités récréatives, mais 
qu ' il lui arrive seulement quelques fois par année d ' aller dormir chez lui ou d 'organiser 
une sortie particulière. II voit sa blonde plusieurs fois par semaine. Elle ajoute des « +++ » 
à côté de la cote « a » d ' elle et de son conjoint. Elle souhaite préciser que la fréquence des 
rencontres est beaucoup plus grande que la cote « a » de sa blonde. 
Père- René 
Les résultats de René s'appuient sur des informations provenant de la Ligne de vie 
(voir Figure 19), de la Ligne de vie de l 'avenir (voir Figure 20) ainsi que de la Grille 
d 'évaluation du réseau de soutien social, comprenant la version du parent (voir Figure 21) 
et la version du jeune (voir Figure 22). 
Ligne de vie. Dans la réalisation de sa Ligne de vie, René écrit ses événements l' un 
par-dessus l' autre, à la gauche de la feuille , laissant les trois quarts du côté droit de la 
feuille complètement vide. II n'écrit aucune information précisant la chronologie ou le 
moment de survenue de l' événement. Les évènements marquants jugés positifs inscrits 
sont : « la bonne humeur de Mathieu », « son sourire » et « sa joie de vivre ». Les 
évènements marquants jugés négatifs sont: « manque de ressources », « aide financière » 
et « changement d ' éducatrice ». Au début de l'entrevue, René souligne qu ' il ne sait pas 
trop ce qu'il va nous dire. Il se décrit comme: «j e ne suis pas quelqu 'un qui dit beaucoup 
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ce qu 'il pense. Parfois, je vais garder ça plus pour moi ». Il est surpris à la fin de 
l'entrevue « d 'avoir autant parlé ». 
© 
® 
Figure 19. Ligne de vie de René. 
René débute la description de sa Ligne de vie en parlant de l'événement « manque de 
ressources ». Il souligne qu 'à la naissance de Mathieu, il connaissait très peu la trisomie 
21. Il se rappelle que le médecin lui avait dit « qu ' il ne ferait rien » et que « ces enfants-
là, souvent, tu vas les asseoir dans le salon et une heure après, ils vont être encore là ... » 
Il ajoute: « ça ne commence pas trop bien là en venant d 'un médecin ». À ce moment, il 
décrit qu ' il ne savait pas où aller pour obtenir des renseignements et qu ' il se questionnait 
sur comment bien répondre aux besoins particuliers de son fils. Il dit que lui et sa conjointe 
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avaient besoin d'aide, maIS qu'ils étaient laissés à eux-mêmes. Il met en lien cet 
événement inscrit sur sa Ligne de vie avec celui de « changement d 'éducatrice ». Il 
explique: «parfois on les avait trois, quatre, cinq mois. Après ça, on passait à une autre. 
Il y a eu beaucoup de changements ». Il fait des liens avec des changements institutionnels 
et souligne qu'il sait que ce n'est pas de la faute des éducatrices. Il précise tout de même: 
« c 'était toujours à recommencer. Il fallait tout le temps qu'on réexplique le cas de 
Mathieu, sa naissance, les maladies, notre situation familiale... Il fallait toujours 
recommencer. Ce n 'était pas stable. Ça ne nous permettait pas d 'avancer ». Vers les 6 ou 
7 ans de Mathieu, soit au moment de commencer l'école, les éducatrices restaient plus 
longtemps. Il explique qu'une fois les éducateurs plus stables, ses besoins d'information 
ont reçu des réponses et les ressources ont été plus soutenantes comme les personnes 
impliquées connaissaient davantage leur dossier. Il se souvient d'un éducateur qui les avait 
accompagnés à des rendez-vous médicaux à l' extérieur de la ville alors que Mathieu avait 
des problèmes pulmonaires et d'une éducatrice qui les avait aidés lors des premières 
années scolaires de Mathieu. De plus, René dit qu ' aujourd ' hui c ' est « moins pire », car il 
a appris à connaitre le fonctionnement des ressources offrant du soutien. 
René raconte le moment où Mathieu a été hospitalisé, à l'âge de deux mois, dans un 
hôpital situé à deux heures du domicile. Il se souvient que Mathieu y a été environ trente 
jours. Il décrit que « c 'était compliqué ». Ses quarts de travail étaient de soir. Cette 
situation engendrait des défis supplémentaires pour les visites à l'hôpital et pour prendre 
soin de ses deux autres fils à la maison. Pour s'occuper d'eux, son frère et une gardienne 
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de leur quartier ont été aidants. Cette période est décrite comme « très intense» et « très 
stressante ». Il a vécu des inquiétudes quant à l'état de santé de Mathieu. Il raconte avec 
tristesse qu ' il n'a pas pu être présent à son premier Noël. À sa sortie de l' hôpital à la fin 
janvier, il était important pour les parents de souligner Noël en famille. Ils avaient laissé 
leur sapin de Noël et ils avaient attendu son retour pour déballer ses cadeaux. 
Durant les premières années de vie de Mathieu, René spécifie que c 'est surtout Manon 
qui s'occupait des démarches pour leur fils. Celle-ci a arrêté de travailler durant trois ans 
comme il a été très malade. Avant la naissance de Mathieu , René souligne que le couple 
gérait leurs dépenses en fonction des deux salaires. Une perte d ' un salaire a été difficile 
sur le budget du couple en plus des dépenses liées aux rendez-vous médicaux et aux 
hospitalisations (hébergements, comptes de téléphone, gardiennage, essence). Il spécifie 
que leur situation financière en tant que jeune couple était plus précaire que maintenant 
sur le point d'être retraités. Par le fait même, il explique que les démarches pour recevoir 
les allocations familiales sont compliquées, ridicules, et ce, pour de petits montants. Par 
exemple, il dit: 
« on reçoit un papier àfaire remplir par le médecin. Ils voulaient savoir s'il était 
encore trisomique [. . .] le médecin dit, ça nous arrive régulièrement qu'on doit 
remplir ça. Je lui dis, me semble que ce n 'est pas une maladie, t 'as pas le cancer, 
c'est un état. Il est né de même et il va mourir trisomique 21. Ah, ce n 'est pas 
croyable, toutes les démarches qu'il faut que tu fasses pour ça » 
Plus récemment, les parents doivent remplir de longs questionnaires, deux fois par 
année, dont les questions sont perçues comme intrusives. Il mentionne que le montant de 
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quelques centaines de dollars alloué pour une période de six mois n'a pas changé, même 
après la perte d'un revenu familial. 
René souligne que les moments en famille ont toujours été importants pour lui. Il se 
rappelle les vacances d'été où la famille louait un chalet dans une pourvoirie ou faisait du 
camping. Le couple faisait également garder les enfants de trois à quatre jours durant les 
vacances pour passer du temps ensemble. René dit que les frères de Mathieu ont déjà 
exprimé des frustrations à son égard. Ses fils lui ont dit qu'ils trouvaient qu'il passait plus 
de temps avec Mathieu et qu'il demandait beaucoup d'attention. C'est pourquoi il tentait 
de trouver des moments agréables en famille . Il ajoute: « c'est toujours dur un petit peu. 
Par contre, on essayait quand même de donner du temps pareil aux autres ». 
René aborde qu'une de ses qualités est d'être patient. Il décrit que sa patience lui a 
été utile pour accompagner son fils. En contrepartie, il dit: «je suis peut-être trop patient 
aussi, ça peut être autant un défaut qu'une qualité ». Il mentionne que son fils va par 
moment en profiter et que ça peut occasionner des conflits avec sa conjointe. Il explique : 
« il sait qu 'avec moi, avant de dire non, ça va être plus long ». Il ajoute : «parfois, je me 
faisais pogner. Il avait demandé de quoi en dedans à sa mère. Moi, au début, j 'dis, ah oui 
c'est beau! Tu peux le faire. Mais là, Manon elle avait dit non en dedans ». René spécifie 
que Mathieu est également patient. Il ajoute « il veut apprendre » et « c 'est long avant 
qu 'il sefâche ». Il explique: 
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« il est tenace. Quand il veut, qu 'il voulait apprendre le vélo ou qu'il voulait 
apprendre à faire du patin. Ça lui en prenait beaucoup avant de se fâcher. Pis on y 
retournait. J'y disais, regarde, ça a pas bien été, on va se pratiquer pis ça va aller 
mieux » 
René soulève qu ' il arrivait que Mathieu dise: « pas bon, pas capable» lorsqu'il 
« voyait les enfants à côté de lui qui ont 5-6 ans pis qui font du vélo. Il voit qu'ils sont tout 
petits et qu 'ils font seuls du vélo. Y 'avait pas besoin de quelqu 'un pour tenir l 'équilibre ». 
Il mentionne qu'il ne l'entend maintenant plus dire qu ' il n' est pas bon. Il explique qu ' il 
l'a encouragé et qu ' il a reçu de l'aide de son éducatrice à ce sujet. Concernant les qualités 
de son fils, il dit: « c'est rare que Mathieu ne s'entende pas bien avec quelqu 'un. On a 
juste de bons commentaires ». À ce sujet, il décrit les éléments inscrits sur sa ligne de 
vie: «sa bonne humeur, son sourire, sa joie de vivre... tsé les trois vont quasiment 
ensemble ». Il soulève que: « ça se lève le matin toujours de bonne humeur. Allo! C'est 
le fun. Là il le répète. Allo, ça va oui? Oui, le sourire tsé, il rit, la joie de vivre. Ça décrit 
Mathieu ». Il ajoute: « parfois le matin tu n 'as pas envie, mais lui il est de bonne humeur. 
Même que parfois, ça va nous aider ». René dit également de Mathieu: 
« quand il rencontre quelqu 'un, il va tout le temps le saluer. On voit que pour 
l 'approche, ill 'a [. . .] il jase, donne la main~. Il compare son tempérament et celui 
de son fils : « moi, je ne suis pas quelqu 'un qui parle bin gros. Je vais jaser, mais je 
ne suis pas quelqu 'un qui va au-devant. Lui, il est sociable, trop parfois. On doit lui 
dire, Mathieu, laisse-les faire» 
René aborde des défis au niveau de la communication de Mathieu . Il dit: 
« parfois ça ne sort pas comme il voudrait à cause de son langage qui est plus 
difficile . Mais là, avec sa tablette, avec ses choses dedans, il peut plus nous le 
montrer. Nous autres on est plus habitué avec, alors on le comprend plus » 
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Il mentionne que la patience de Mathieu est également aidante à ce sujet: « il est 
patient, il ne se fâche pas. Ah ok c 'est ça. Oui, ah tu vois quand tu nous parles et que t 'es 
patient on est à bout de te comprendre ». Il ajoute des défis avec les personnes qu ' il voit 
moins souvent. Il va alors davantage utiliser sa tablette et les pictogrammes. Il mentionne: 
« sa tablette, il l'apporte toujours quand il va travailler et il la ramène ». Ses difficultés 
de communication amènent également des défis pour exprimer ses émotions. À ce sujet, 
René mentionne que: 
« quand ça n 'a pas bien été, on le voit, mais ça ne dure pas longtemps. Il va revenir. 
On va lui demande ce qu 'il a. On parle avec. C 'est arrivé qu 'il allait en bas, pis là, 
parfois il disait, parler. Là, il veut parler » 
Il dit que ces moments arrivaient surtout durant son école secondaire. Mathieu a vécu 
une rupture amoureuse qu'il a trouvée très difficile. René mentionne qu'il ne savait parfois 
pas comment réagir à ce que Mathieu vivait. Il lui disait alors d'en parler avec son 
éducatrice des services en déficience intellectuelle avec laquelle Mathieu avait une très 
bonne relation. Il se confiait beaucoup à elle. Celle-ci informait les parents de ce qui se 
passait pour Mathieu et les interventions à préconiser avec lui. À ce sujet, il dit : « elle 
nous tenait au courant, pis là on savait comment aborder le sujet pour être sur la même 
longueur d 'onde ». René compare Mathieu avec ses frères. Il souligne qu'à l'adolescence, 
ils ont également eu envie de se confier à d' autres personnes que leurs parents. 
Alors que Mathieu termine l'école, René aborde de nouveau le « changement 
d'éducatrice » en soulevant le départ de cette éducatrice avec laquelle Mathieu s'entendait 
très bien. Il dit: 
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« on avait peur quand elle disait qu'elle était pour finir avant ses 18 ans ou à ses 
18 ans. C'est ce qu 'elle était censée. On se disait, comment Mathieu va prendre ça? 
Parce qu'il se corifiait beaucoup. Pis finalement que ça ait pu durer jusqu'à la fin 
de l 'école ça été super» 
Comme Mathieu avait un bon lien avec elle, René dit : « nous autres ça nous enlevait 
un poids-là ». Le nombre de mois restant avec cette éducatrice a été annoncé et la 
transition vers la nouvelle éducatrice a été préparée. Il souligne: « au début à ses 18 ans, 
on lui avait dit, Mathieu ça va changer. Faque il savait qu'un moment donné c'était pour 
changer. Finalement, ça duré plus longtemps. Ça l 'a aidé pour la transition ». René 
spécifie que Mathieu s'entend également bien avec sa nouvelle éducatrice. 
Concernant la transition à l' âge adulte, René soulève des craintes et des éléments mis 
en place. Il dit: 
« notre crainte c 'était qu'on voulait qu'il travaille cinq jours semaine, c 'est ce qui 
nous faisait le plus peur. Parce que mettons qu 'il y va trois jours semaine, il va être 
deux jours à la maison. Il va faire quoi? On va faire quoi nous autres? En plus, me 
semble que ce n 'est pas la vie de quelqu 'un qui a 21 ans » 
René souligne que ses inquiétudes ont été abordées avec son éducatrice: « quand elle 
nous demandait c 'était quoi nos priorités, c 'était d 'avoir 5 jours semaine. Quand elle 
nous l 'a annoncé, ça été un bon soulagement ». II ajoute: 
« on pensait à Mathieu [. .. J s 'il faut qu'il y aille juste deux jours semaine et que les 
autres journées il n y va pas, il va nous demander pourquoi il n y va pas. Il aurait 
pensé qu'il n 'était pas bon, pas capable. Maintenant on ne l'entend presque pu » 
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De plus, René dit: 
« au début, nos craintes c'était de trouver un plateau qui allait lui convenir. Tsé s'il 
n'aime pas ça ... Parce que l'école il a toujours aimé ça. Il y serait toujours allé à 
l'école. Je ne sais pas si c 'est parce qu 'il aimait l'école ou parce qu 'il voyait du 
monde, que y 'avait des récréations, qu 'il jouait au soccer le midi ... » 
Mathieu a eu l'opportunité d' effectuer plusieurs stages. René raconte deux 
expériences moins favorables pour lui. La première, dans une chaine de restauration rapide 
n' a pas fonctionné comme il était difficile pour lui d' effectuer les tâches dans les délais 
demandés. La seconde, était à un endroit où il faisait du déchiquetage toute la journée. 
René compare cette expérience à son intégration dans la manufacture pour laquelle 
Mathieu travaille maintenant, il dit : 
« c'est très rare maintenant qu 'il fait juste déchiqueter, parce que c 'est long. Il a 
plus de potentiel, il est capable, il est minutieux. Maintenant, il colle des étiquettes 
sur des choses, des bouteilles. Il a bin des affaires àfaire » 
Il spécifie que ces expériences ont permis à son éducatrice de connaitre les 
préférences de Mathieu et de cibler les plateaux de travail correspondant à ses intérêts: 
« de ce qu 'elle connaissait de lui, de ce qu'elle avait vu dans d 'autres plateaux, 
parce qu 'elle le suivait, bin elle avait une bonne idée de ce plateau-là s'il était pour 
aimer ça ou pas. Vu que c'était diversifié, ça tombait dans les cordes à Mathieu » 
René soulève des défis concernant les habiletés de Mathieu au travail: « il est 
attachant, il est farceur, il agace. [. . .) Il a beaucoup de difficulté à gérer quand arrêter, 
quand agacer ». Il ajoute: 
« il est minutieux. Il faut que ce soit bien fait, bien collé, mais là, parfois, ça prend 
plus de temps. Tout dépendamment de ce qu 'il faisait, il n 'avait pas besoin de le 
placer aussi bien [. . .) alors il perdait du temps. Il avait de la misère à gérer son 
temps et il fallait que ça l 'aille un peu plus vite » 
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Il mentionne qu'une éducatrice est présente sur son milieu de travail et l' aide à 
améliorer ses habiletés. René souligne que de façon générale Mathieu est en mesure de 
bien faire ses tâches et qu'il s'est adapté à ses milieux de travail. 
René soulève que les changements d ' horaire depuis la fin l'éco le de Mathieu et son 
entrée sur le marché du travail ont eu des conséquences sur la vie familiale. Il explique: 
« étant donné qu 'il a fini l 'école, il n y a plus de services de garde ». Après l'école, 
Mathieu pouvait se rendre à un organisme communautaire qui accueillait d'autres jeunes 
de son âge jusqu'à 18 h. Cela laissait le tem ps aux parents d'aller le chercher vers 17 h 15. 
Maintenant, René souligne que l'horaire du transport adapté est variable et que les parents 
doivent prévoir une personne à la maison: « ce matin, il est parti à huit heures moins dix. 
Ça joue entre 7 h 30 son départ le matin, à huit heures moins dix à peu près. Pis il faut 
que tu sois ici à 2 h 15 ». René ajoute: 
« c 'est pour ça que Manon a arrêté de travailler, parce qui faudrait un travail que 
tu peux commencer après 8 h 30 pis il faut qu'à 2 h, même 1 h 30 parfois, faudrait 
que t'ailles fini pour avoir le temps de t 'en venir pour arriver ici dès 1 h 30 » 
René mentionne que Mathieu n'est pas en mesure de rester seul à la maison comme: 
« il veut bin gros, pis que le danger il connait plus ou moins ça. C'est ça qui est plus 
inquiétant ». Les sorties pour aller faire des commissions ou l' épicerie demandent 
également une organisation. Il dit qu ' il ose peu le laisser à la maison et qu'il préfère 
l' amener avec lui. René spécifie toutefois que « ça ne lui tente pas toujours ». René 
préfère que Mathieu vienne avec lui, au cas où il arriverait un imprévu comme une 
crevaison. Il décrit alors: « il y a toujours un stress tout le temps, tout le temps ». René se 
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questionne à savoir si l' autonomie de Mathieu va s'améliorer: « on ne sait pas l'avenir, 
mais je pense que c'est sûr qu 'il en apprend toujours. Il est moins pire qu 'il était. Mais 
de là à dire, faire confiance complètement, non ». Mathieu a demandé à avoir sa clé de la 
maison pour entrer seul chez lui: 
« il s 'en va en taxi adapté au CRDI Là, il part avec sa clef Ça, c'est l 'autonomie. n 
voulait une clef comme nous autres. Il amène sa clé, pis quand il revient il débarre 
la porte. Il se sent valorisé, content. On s 'arrange pour barrer la porte » 
René ajoute que Mathieu est fier d'avoir la responsabilité d'aller chercher le courrier 
avec sa propre clé. René décrit que Mathieu est capable de préparer ses rôties le matin, 
mais qu'il n' est pas en mesure de préparer des repas comme: « c 'est inquiétant les ronds 
du poêle, fermer le rond ». 
René aborde aussi le fait que Mathieu pratique de nombreuses activités récréatives. Il 
souhaite que son fils reste occupé et qu'il ne soit pas « tout le temps à l 'ordinateur ». Trois 
soirs par semaine, il pratique soit le hockey, la danse ou le hockey cosom. René dit que 
Mathieu participe à des fins de semaine organisées avec d'autres jeunes qui ont une DI. 
Cela lui a permis de découvrir différentes régions du Québec et de faire des activités 
variées (tournois sportifs, observation d'animaux, bateau). René explique qu'il va souvent 
« s 'adapter en fonction des activités de son fils ». Il dit que ses activités nécessitent 
souvent l'accompagnement de parents et de l'aide pour les transports. Il aborde qu ' il 
apprécie assister aux activités de Mathieu et que cela lui permet également de voir d'autres 
parents et intervenants qu ' il conn ait. Par ailleurs, il apprécie parfois laisser Mathieu faire 
ses activités pour s'occuper autrement. René soulève que ses deux autres fils sont 
156 
impliqués auprès de Mathieu. Il dit: « ils font ça d'eux autres même. C 'est eux autres qui 
décident s 'ils vont au cinéma ou bin des fois, c 'est sûr que Mathieu, dIe demande un petit 
peu ». Il décrit que ses fils vont louer des films avec Mathieu, vont prendre un café, 
manger au restaurant et peuvent l' amener passer des fins de semaine dans d 'autres villes. 
René dit que Mathieu apprécie grandement ces moments. 
Ligne de vie de l'avenir. Dans la réalisation de sa Ligne de vie de l 'avenir (voir 
Figure 20), René écrit ses événements l'un par-dessus l'autre, à la gauche de la page, 
laissant les trois quarts du côté droit vide. Les évènements appréhendés positifs sont: 
« garder la vie familiale », « sortie ensemble » et « profiter du bon temps ». Les 
évènements appréhendés négatifs sont: « comment entrevoir l'avenir» et « quelles sont 
les ressources ». 
René débute la description de sa Ligne de vie de l 'avenir en faisant des liens entre les 
éléments inscrits sur « comment entrevoir l'avenir» et « quelles sont les ressources ». Il 
dit: « quandje pense à l'avenir, c 'est une incertitude [. . .] onfait bin des sorties ensemble, 
mais si on n 'est plus capable de le garder, il arrive quoi après? ». 
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Figure 20. Ligne de vie de l'avenir de René. 
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Il se rappelle que lorsque Mathieu est né, il se questionnait sur ce qui allait lui arriver 
une fois adulte, mais « on se disait qu 'on avait quand même du temps ». Il explique qu ' il 
ne peut pas savoir les changements qui vont avoir lieu dans les cinq prochaines années: 
« y vas-tu avoir des maisons d 'hébergement pour ces personnes-là? Lorsque 
Mathieu est venu au monde, on entendait dire ... parce qu 'on est allé parfois à des 
meetings et à des rencontres organisées, qu 'eux autres, y en avait qui étaient là qui 
se posaient ça il y a 20 ans. Pis là, nous autres, çafait 20 ans que c'est encore au 
même point » 
René soulève que des projets d 'appartements supervisés existent depuis longtemps 
dans la région et que « c 'est encore sur la table, ça n 'a pas beaucoup changé. On ne peut 
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pas se fier à ça ». En ce moment, il dit qu'il n'y a aucun service: « s'il y avait une maison, 
qui serait installée avec des logements, tu te dis, peut-être il aurait une liste d'attente. 
Quand y serait prêt, tu lui dis veux-tu aller voir ça? » Il mentionne que sa conjointe est 
investie dans un projet d'appartements supervisés pour Mathieu. À ce sujet, il dit: 
« comme Mathieu ne peut pas être tout seul, bin y pourrait avoir un petit appartement, 
qui aurait une cuisine communautaire. Quand c'est le temps de manger, ils vont tous 
manger ensemble, pis avec toujours une personne-ressource ». René a pensé à d'autres 
projets, comme s'acheter un duplex ou créer un appartement pour Mathieu dans le sous-
sol de la résidence familiale. Il dit que le problème reste le même, car « nous autres si on 
venait qu'à ne plus être là ou qu'on n 'est plus capable de s'en occuper, y arrive quoi? » 
René aborde « un testament de faite ». Il souligne que: 
« c'est juste des suggestions, mais les personnes concernées ça serait pour 
dépanner en attendant que tout se règle. y 'aurait mon frère [. . .] il Y avait où il était 
allé enfamille de répit. Ça serait en attendant que ce soit réglé. Par exemple, six 
mois qu'on demande » 
Il se questionne aussi sur la possibilité que les frères de Mathieu soient disponibles. 
Il dit: « ça serait ça les choix d'après moi. Sinon ça serait probablement dans une 
famille ». Il nomme des inquiétudes à ce que Mathieu emménage en famille d'accueil. Il 
nomme: 
« des familles d'accueil, il en a des bonnes, mais il en a d'autres [. . .] il a tout son 
cercle d'amis quand même. Ceux qu'il voit, qu'il côtoie pour le hockey, la balle, le 
soccer, la danse et aller au restaurant. Dujour au lendemain, s'il n 'avait pu ça ... 
Mathieu c'est sa vie» 
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René explique « après 21 ans, là tu tombes a pu rien à comparer avec l 'école. L'école 
est finie et avant t'avais un service de garde que là t'as pu ». Il s'interroge sur ce que 
feraient des parents qui sont plus loin de leur retraite. Il dit: 
« celui que ça lui arrive, son jeune a 20 ans pis là t 'es rendu à 40 ans. Tu n'es pas 
prêt à prendre ta retraite ... Nous autres ce n 'était quand même pas si loin de sa 
retraite. Manon a arrêté, mais si c'était arrivé il y a 15 ans, t 'étais pas prêt à ça » 
Il ajoute: « on vieillit, on se dit qu 'on n 'est pas éternel [. .. ] je me demande comment 
on a faite pour passer au travers, je pense pu que je serais capable de faire ça, ah les 
nuits blanches qu 'on a passées .. . ». 
René poursuit avec les éléments positifs appréhendés soit: « garder la vie familiale », 
« sorties ensemble » et « profiter du bon temps ». À ce sujet, il nomme qu'il apprécie faire 
des activités sportives variées avec son fils et que « ça lui permet de garder laforme ». Il 
ajoute qu'en plus d'avoir du plaisir avec son fils , le fait d' avoir pris le temps de lui montrer 
différentes activités (patins à glace, vélo, hockey) est utile pour son autonomie et pour 
passer du temps avec les autres : 
dit: 
« s 'il ne fait pas rien. La personne vafaire quoi avec? [. .. ] si tu veux qu'il aille de 
l 'autonomie. Si tu gardes quelqu 'un, pis tu te dis on fait quoi là .. . pis tu ne sais pas, 
si t 'as pas appris à rien faire. Au moins là, ça peut permettre de sortir » 
René aborde la relation de couple de Mathieu et de sa blonde Maude. À ce sujet, il 
« les deux s 'entendent bien. Y sont pas mal au même point [ .. .] Avec sa blonde du 
secondaire, il attendait, mais elle n 'appelait jamais. Tandis qu'elle, elle le 
téléphone, pis ils se voient dans les activités. Elle aussi elle est à la danse, alors ils 
ont la chance de se voir, pis elle le voit aux quilles » 
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Par ailleurs, il aborde que Maude a nommé qu'elle aimerait rester dormir à la maison. 
Il se questionne sur comment réagir et souhaite prendre le temps de davantage la connaitre 
et d ' en parler avec ses parents. Il dit: « on ne les laisse pas ensemble en bas tous les deux 
seuls, dans la chambre. Ensemble non, mais sinon ils jouent à Uno ». René soulève 
qu ' afin que Mathieu puisse voir sa blonde, cela demande du temps et de l'implication pour 
les parents. Il dit toutefois qu ' il y a une bonne communication avec les parents de Maude 
et un bel échange pour les déplacements « pour que ce ne soit pas toujours les mêmes ». 
Il aborde également que Mathieu aimerait avoir des projets avec sa blonde, comme avoir 
une maison avec elle. Il rappelle alors à Mathieu le besoin d ' être supervisé en appartement 
et que c' est un « gros projet » d'habiter en maison. Ces enjeux sont également discutés 
avec l'éducatrice de Mathieu. 
Les éléments rapportés par René dans sa Grille d 'évaluation de son réseau de soutien 
social (voir Figure 21) révèlent l'importance de sa conjointe, de son frère et de ses fils au 
niveau de son soutien social dans les différentes catégories de réponse. René n' a pas 
soulevé le soutien prodigué par les éducatrices des services en déficience intellectuelle, 
d'autres parents ou d ' organismes communautaires. Ces sources de soutien ont pourtant 
été rapportées au cours de l'entrevue. René aborde que lors d'une situation où Manon a 
dû être opérée d ' urgence, aucune personne de son entourage n'était disponible pour 
prendre soin de Mathieu. Il a toutefois pu compter sur l' aide d ' un organisme 
communautaire bien connu de Mathieu . 
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Figure 21. Grille d'évaluation du réseau de soutien social de René. 
René relève que les personnes qui peuvent apporter du soutien à Mathieu (voir 
Figure 22) sont particulièrement ses parents. De façon plus précise, il se réfère souvent à 
ses parents lorsqu' il a besoin d ' être consolé et à l'occasion à ses frères , son éducatrice et 
d'autres membres de la parenté. Mathieu s'appuie tout le temps sur ses parents lorsqu' il a 
un problème à l'extérieur et à l' occasion sur son éducatrice. Lorsqu'il souhaite avoir du 
plaisir et faire des folies, René identifie qu ' il va à l'occasion vers sa mère, ses frères , son 
ami, un bénévole et souvent vers son père. René n ' écrit pas les personnes avec lesquelles 
Mathieu est attaché, mais il les nomme. Il souligne que Mathieu a un ami qui était dans sa 
classe à l'école et qui est un peu plus jeune que lui. Ils sont allés voir quelques spectacles 
ensemble. Ils pratiquent tous les deux les mêmes activités récréatives les soirs de semaine. 
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René mentionne qu'il s 'organise avec les parents de son ami pour les transports aux 
activités: « la semaine, un fait le transport pour aller et l'autre pour le retour pour les 
activités », À propos de leur relation , il dit: « la chimie est bonne entre les deux, Il reste 
juste l'autre bord du quartier, ils ont une belle complicité ensemble », René mentionne 
que Mathieu voit également sa blonde deux fois par semaine lors de ses activités 
récréatives auxquelles elle participe également. 
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Figure 22, Grille d'évaluation du réseau de soutien social de Mathieu par René, 
Les figures synthétisant les facteurs de risque et les facteurs de protection issues de la 
compréhension des éléments rapportés par la famille Nadeau sont respectivement 
présentées à la Figure 23 et à la Figure 24. 
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Synthèse de la famille Nadeau 
- Premières années 
de vie du jeune 
épuisanteS pour 
la famille 
- Fratrie se sentant 
mise de côté 




- Retraite précoce 






- Inquiétudes des 
parents quant à 





- Fragilités au plan de la santé à l'enfance 
-TDAH 
- Très/trop sociable 




- Perte de service 
après la scolarité 
(répit après l'école, 
camps de jour) 
- Insuffisante des 
services de répit et 
d 'appartements 
supervisés 
- Augmentation des 
coûts du répit et 
des services après 
21 ans 
- Horaire des 
plateaux de travail 




les allocations et 
les services 
- Image de soi: peu d'intégration de la différence, de ses forces et de ses limites 
- Faible autonomie (pas de compréhension du concept du temps, nécessité d' une 
surveillance constante des parents, incapacité de se faire à manger) 
- Difficulté de langage 
- Projet de vie peu élaboré 












la défense des 
droits de leur 

















- Bonnes habiletés relationnelles de Mathieu (charmeur, apprécié, 
bonne humeur, joie de vivre) 
- Trouve des moyens pour exprimer ses émotions et être compris 
- Persévérant, patient et travaillant 
- Meilleure estime de soi 
- Prise de médication pour lui permettre de se concentrer 
- Expériences et activités diversifiées: intégration école, deux milieux 
de travail, pratique plusieurs activités sportives et récréatives 
- Utilise moyens de communication (images et tablettes électroniques) 
Figure 24. Les facteurs de protection de la famille Nadeau. 
















offrant des activités 
de développement 
vocationnel (école, 
stages, travail en 
milieu inclusif) 
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- Milieux offrant des 
activités norma-
lisantes et soulignant 
les transitions (remise 
des diplômes) 
- Proximité des services 
- Soutien et partage des 
transports avec 
d' autres parents 
- Maintien des liens 
d' amitié après l' école 
- Présence de tuteurs de 
résilience (frères et 
éducatrice) 
- Service de répit 
disponible 
Discussion 
Dans cette section, les résultats de la recherche seront discutés. Le but du présent essai 
doctoral est de décrire les facteurs de protection écosystémiques qui permettent, à travers 
les étapes de vie, à des familles dont un jeune présente une DI de s' adapter et de déterminer 
leur résilience. 
Le premier objectif de cette recherche est de comprendre l'expérience vécue par le 
jeune et ses parents à différentes étapes de la vie, tout en mettant une emphase sur le 
processus de transition à l'âge adulte du jeune ayant une DI. Le parcours de vie de trois 
familles a été détaillé dans le chapitre Résultats à partir d'une entrevue utilisant la Ligne 
de vie, la Ligne de vie de l'avenir et la Grille d'évaluation du réseau de soutien social. 
Les résultats de cette recherche ont permis de mieux comprendre le vécu singulier dujeune 
et des parents de chaque famille. 
Le deuxième objectif est de faire ressortir, au travers des propos du jeune et de ses 
parents, la balance dynamique entre les facteurs de risque et les facteurs de protection 
individuels, familiaux et env ironnementaux qui peuvent expliquer la résilience de ces 
familles. Afin de répondre à cet objectif, des figures synthétisant les facteurs de risque et 
les facteurs de protection propres à chacune des familles ont été présentées à la suite de 
l'élaboration du vécu de chaque membre des trois familles. Une discussion portant sur le 
vécu des familles est réalisée de façon à mettre en évidence la balance dynamique entre 
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leurs facteurs de risque et leurs facteurs de protection et d 'expliquer la résilience de ces 
familles. 
Finalement, le troisième objectif de cette recherche est d'outiller le jeune, la famille, 
mais aussi les intervenants à promouvoir leur résilience par des stratégies de résilience 
assistée. La troisième partie de ce chapitre est donc consacrée à la présentation de pistes 
d'intervention à mettre en place pour les jeunes présentant une DI et pour leur famille. 
Ces recommandations sont issues du vécu et des défis soulevés par les familles 
rencontrées . Les facteurs de risque et les facteurs de protection rapportés par les familles 
au sein de la présente étude seront discutés et mis en lien avec des stratégies rapportées à 
l'intérieur de recherches récentes auprès des jeunes, des familles et des acteurs scolaires, 
sociaux ou communautaires gravitant autour d'eux. 
La discussion des résultats se poursuit par une section portant sur les apports et les 
retombées possibles de l'étude. Enfin, ce chapitre se termine par la présentation des limites 
de l' étude, ainsi que celle des avenues futures pertinentes. 
Parcours de vie et défis des familles 
En réponse au premier objectif de cette recherche, les résultats qualitatifs décrivent le 
vécu de trois jeunes, Hugo, Amélie et Mathieu et celui de leurs parents, Louise, Adrien, 
Sonia, Clément, Manon et René, principalement lors des trois premières grandes périodes 
de vie identifiées dans le cas de de la déficience intellectuelle, soit l'annonce du 
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diagnostic, la période scolaire et la transition de l' école à l' âge adulte (Jourdan-Ionescu & 
Julien-Gauthier, 201la). 
Bien que tous soient confrontés à l' expérience d ' avoir ou d'être un jeune qui présente 
une DI, les défis auxquels ont fait face les familles rencontrées au cours des périodes de 
vie sont variés et dépendent de plusieurs facteurs. Cette partie explique notre 
compréhension des pnnclpaux facteurs de nsque individuels, familiaux ou 
environnementaux ayant confronté l'équilibre des familles lors des grandes périodes de 
vie et qui ont eu une incidence sur la participation sociale du jeune et leur résilience. Par 
la suite, une figure synthétisant les facteurs de risque au moment de rencontrer les familles , 
soit au moment de la transition à l'âge adulte est présentée. 
Facteurs de risque individuels 
Les jeunes rencontrés présentaient des défis variés sur le plan personnel , ce qui tient 
compte de l'hétérogénéité des profils des personnes ayant une DI. En effet, les personnes 
qui présentent une DI ont des niveaux variables de sévérité de déficience intellectuelle, de 
déficit des comportements adaptatifs et la présence d'un ou de plusieurs troubles associés 
(comportements problématiques, problèmes de santé mentale, déficiences motrices ou 
sensorielles) (Tétreault et al. , 2012). Amélie présente des problèmes physiques et des défis 
au niveau de sa mobilité qui augmentent avec l' avancement en âge. Ses difficultés rendent 
ses déplacements difficiles (déplacement en marchette et en fauteuil roulant) et ont entravé 
l'acquisition de son autonomie. Amélie a besoin d'un soutien constant de sa mère pour 
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réaliser ses activités de la vIe quotidienne. Mathieu présente quant à lui des défis 
supplémentaires en lien avec un TDAH et un trouble du langage tandis qu'Hugo a des 
défis dans l'expression de ses émotions. 
De plus, les trois jeunes présentaient une difficulté à retourner dans des éléments de 
leur passé et une difficulté à se projeter dans l' avenir, rendant difficile l'élaboration de 
leur vécu en entrevue. Ces caractéristiques associées à la déficience intellectuelle appuient 
l'importance d'adapter les démarches d'entrevue de façon à susciter la participation du 
jeune (Héroux et al. , 2011), ainsi que la nécessité pour eux d'expérimenter concrètement 
les opportunités de travail et d'engagement communautaires accessibles dans leur 
environnement de façon à connaitre leurs préférences et à développer leurs compétences 
(Julien-Gauthier et al., 2015). 
L'étude de Morin, Mérineau-Côté, Ouellette-Kuntz, Tassé et Kerr (2012) montre que 
les personnes ayant une DI ont une plus grande prévalence de problèmes de santé 
physique. Pendant son enfance, Hugo a été opéré au niveau cardiaque. Mathieu a été très 
malade, a dû être hospitalisé très jeune à de nombreuses reprises et Amélie a nécessité de 
nombreux traitements médicaux et de réadaptation physique. 
Par ailleurs, le projet de vie à long terme des jeunes (au-delà de l' exercice d ' un emploi 
et la pratique d'activités récréatives) reste à clarifier pour les trois jeunes. 
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Facteurs de risque familiaux 
Sur le plan familial , de la détresse parentale est soulevée en lien avec la transition à 
l'âge adulte, particulièrement chez les mères, comme c' est le cas pour les parents de 
l'étude de McKenzie et al. (2017), qui mentionnent une détresse plus élevée après la fin 
de l' école de leur jeune (35 ,5 % versus 19,4 % avant la transition). Selon les propos des 
mères de notre échantillon, l' adversité est encore plus grande que lors des autres périodes 
de la vie. À la naissance de leur enfant, Manon et Sonia ont rapporté avoir vécu la 
déficience intellectuelle de leur enfant comme une épreuve (peine, inquiétudes quant à 
l'avenir, maladies, grande implication nécessaire). Toutefois, elles ont trouvé un sens à 
cette expérience (<< il y a quand même du positif ») et elles ont pu s'appuyer sur les 
ressources de leur environnement lors de la petite enfance et de la période scolaire 
d' Amélie et de Mathieu. Avant la fin de l'école, le soutien social de type formel (Dunst & 
Trivette, 1990), soit celui provenant des intervenants des services de santé et sociaux et 
du milieu scolaire était plus grand. Ce soutien leur a permis de se positionner dans un 
nouvel équilibre plus confortable et de maintenir une vision positive de l'avenir. Toutes 
les deux vivent difficilement la transition à l'âge adulte de leur jeune. Elles présentent une 
vision anxiogène de l'avenir et les ressources disponibles dans leur environnement ne 
semblent pas suffisantes pour contrebalancer les défis vécus, ce qui suscite une détresse 
psychologique. À ce propos, Brown (2007) souligne qu ' après des années d'investissement 
auprès de leur enfant, les parents se sentent fatigués par les soins à long terme requis pour 
leur jeune et sont susceptibles de manquer d'espoir et d'énergie en pensant à leur avenir. 
Les longues entrevues avec les mères, les émotions que les questions pouvaient susciter, 
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particulièrement au moment de se questionner sur l'avenir témoignent bien de ces 
inquiétudes et de leur besoin de parler de leur vécu. Tout comme les mères de notre 
échantillon, l'étude de Ruel et al. (2015) soulève que les parents ont peur que leur jeune 
reste dépendant d 'eux et ils s' inquiètent de ce qu ' il adviendra lorsqu'ils ne seront plus 
capables de l'accompagner ou lorsqu ' ils ne seront plus là. Cela va dans le même sens que 
les résultats de l'AQIS (2000) qui mentionnent que 38 % des parents exprimaient des 
craintes quant à l'avenir de leur cellule familiale , une peur de l'épuisement et du fait d'être 
un parent « à vie » et de ne pas pouvoir espérer une retraite tranquille. 
Les inquiétudes quant à l'avenir, la détresse psychologique et l' énergie de la famille 
d'Hugo sont aussi en lien avec le cancer de son père. Bien que des défis soient nommés 
par les parents concernant la transition à l'âge adulte d'Hugo (perte de services, difficultés 
de transports), leur énergie est tournée vers les traitements médicaux d 'Adrien et des 
inquiétudes quant à aborder avec Hugo le décès possible de son père. Cette nouvelle 
épreuve dans le parcours de vie de vie de la famille vient ébranler leur équilibre et leur 
résilience encore davantage que la transition à l'âge adulte d 'Hugo. 
Tétreault et al. (2012) soulèvent que le soutien qu'un parent reçoit de son conjoint 
lorsqu'il a besoin de parler et d'être écouté, lorsqu 'il a besoin d ' aide pour l'enfant, 
d'argent ou encore désire se détendre et se divertir, favorise son mieux-être. Le bien-être 
est plus élevé lorsque le répondant est satisfait de l'implication de son conjoint auprès du 
jeune. Les résultats de la Grille d 'évaluation du réseau de soutien social des parents des 
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familles Boisvert et Nadeau révèlent des insatisfactions au sein du couple et une inégalité 
dans le partage des tâches entre les mères et les pères. Sonia et Clément relèvent tous les 
deux une impression qu'ils peuvent souvent compter l' un sur l' autre lorsqu' ils ont besoin 
d'aide pour leur jeune. Par contre, Sonia aborde des difficultés de couple et perçoit qu ' elle 
ne peut jamais compter sur le soutien de son conjoint pour les transports d 'Amélie, les 
tâches domestiques, pour avoir du plaisir et seulement à l' occasion lorsqu'elle a besoin 
d'être écoutée. René relève qu ' il peut tout le temps compter sur le soutien de sa conjointe 
lorsqu ' il a besoin d'aide pour Mathieu , tandis que Manon identifie qu ' elle ne peut compter 
sur son aide qu'à l'occasion. Les mères restent généralement la principale source de 
soutien de l' enfant ayant une DI (Dionne & Rousseau, 2006; MSSS, 2001). Ce sont les 
trois mères qui prennent le plus en charge depuis l'enfance les soins pour leur jeune et qui 
sont impliquées dans les différents services. Tout comme rapporté par les mères de l' étude 
de Davies et Beamish (2009), elles ont, d'ailleurs, dû sacrifier leur vie professionnelle à 
cette implication. Manon soulève une détresse face à l'arrêt de son travail de façon à être 
présente pour Mathieu depuis la fin de l' école tandis que Sonia n' a jamais été en mesure 
de retourner au travail suite à la naissance d 'Amélie. Le niveau de soutien requis pour 
Amélie dans ses activités de la vie quotidienne demande une grande implication de Sonia. 
Les pères de notre échantillon, particulièrement Adrien et René, se sont montrés impliqués 
dans l'accompagnement aux activités de loisirs de leur jeune. Ceci confirme les données 
de Picard (2012) qui mentionne que les pères mettent davantage l' accent sur les loisirs 
(53 % pères versus 40 % mères). 
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Comme les participants des études de St-Georges (2017) et de Gillan et Coughlan 
(20 l 0), de la surprotection parentale est notée et entrave le développement de l'autonomie 
des jeunes. Manon et René s'inquiètent d'un risque d' abus de la part de voisins et, donc, 
de donner des responsabilités à Mathieu. En effet, les parents de Mathieu ont soulevé un 
tiraillement entre le fait de vouloir lui laisser plus d 'autonomie, mais en même temps une 
inquiétude que de le laisser seul soit dangereux. René s' inquiète qu ' il puisse oublier 
d 'éteindre le four, avec son attitude touche à tout. Adrien, le père d 'Hugo, souligne que 
son fils est responsable, ce qui est rassurant pour Adrien. Il est en mesure de rester seul, 
mais seulement pour un moment. Amélie présente quant à elle des défis qui rendent 
difficile son autonomie et accentuent la surprotection parentale. Elle présente des 
inquiétudes de rester seule, de tomber et que personne ne soit là pour l'aider. 
Un soutien et des informations quant à la sexualité et à la vie affective des jeunes 
ayant une DI constituent un besoin soulevé par les parents de Mathieu. Tout comme les 
parents rencontrés dans les études de Van Heumen et Schippers (2016) et de Rapanaro et 
al. (2008), ceux-ci rapportent des inquiétudes quant à la sexualité, des comportements 
sexuels inappropriés, des rapports non protégés et un risque de grossesse non désirée. 
Hugo et Amélie n' ont pas abordé d'intérêt envers les relations amoureuses. 
Facteurs de risque environnementaux 
Sur le plan environnemental , la transition de l' école à l' âge adulte signifie une perte 
de plusieurs personnes, des amis, des éducateurs, des membres du personnel du milieu 
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scolaire à qui le jeune était attaché et qu'il côtoyait depuis de nombreuses années (Blacher, 
2001). Les nombreuses coupures de lien mettent les jeunes à risque d ' un isolement social 
(Gascon et al., 2010; Julien-Gauthier et al., 2012). Plusieurs pertes relationnelles et de 
lieux connus se sont produites lorsque les trois jeunes ont eu 21 ans. En plus du milieu 
scolaire, Amélie et Mathieu soulignent la fin du camp de jour auquel ils participaient l'été. 
Ils faisaient alors plusieurs activités et continuaient de côtoyer leurs pairs. Amélie se 
souvient avec nostalgie de la piscine et Mathieu est attristé de nous dire que ce sera le 
premier été où il ne pourra pas y retourner. Le réseau de soutien social des trois jeunes 
participants est limité et composé principalement des membres de leur famille. 
De plus, l'horaire irrégulier des services de transports adaptés ne permet pas une 
stabilité du jeune au travail et complique la pratique d'activités (Carter et al., 20 Il). Des 
défis supplémentaires sont identifiés en zone rurale (Davies & Beamish, 2009). À ce sujet, 
les difficultés d 'accès au transport après la scolarisation ont été soulevées par les trois 
familles. Louise explique que le transport adapté d'Hugo arrivait dans un délai de deux 
heures (entre 7 h et 9 h le matin), ce qui était très long pour lui et ne permettait pas de 
respecter son horaire de travail. René soulève que l 'heure de retour du transport adapté est 
variable et implique une gestion de l'horaire des parents. Sonia ajoute des défis en zone 
rurale. Après la fin de la scolarité d'Amélie, le transport adapté ne couvrait plus son 
territoire. Amélie a donc dû changer d'organismes communautaires qu'elle fréquentait 
depuis un moment. 
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Tout comme les participants de l'étude de Schneider et al. (2006), les familles 
rencontrées ont relevé l'avancement en âge de leur réseau social. Les parents nomment 
que lorsque leur enfant était plus jeune, ils pouvaient souvent compter sur leurs propres 
parents, mais que ceux-ci vieillissent également, ne sont plus disponibles, voire décédés. 
Il est donc important de pouvoir s'appuyer sur le soutien d' autres personnes du réseau 
social: frères , sœur des parents, un voisin ou un intervenant des services sociaux (Martin-
Roy, Julien-Gauthier, & Jourdan-Ionescu, 2015). 
Les parents rapportent que le roulement de personnel en centre de réadaptation est un 
obstacle à la collaboration. Ces changements d ' intervenants peuvent avoir des impacts 
notables sur une remise à plus tard d 'objectifs d' intervention et une interruption de 
services (Picard, 2012). René aborde le fait que des problèmes à ce sujet étaient surtout 
présents lorsque Mathieu était petit et que la famille a eu la chance d'avoir ensuite des 
éducateurs présents un long moment pour les soutenir dans la planification de la transition 
à l' âge adulte. La perte d'une éducatrice aux 21 ans de Mathieu a été difficile pour lui et 
ses parents, étant donné que celle-ci représentait une source importante de soutien 
émotionnel. Dans l' élaboration de sa Grille de réseau de soutien social, Sonia aborde 
l'importance du soutien provenant des services, mais soulève par ailleurs une baisse de 
collaboration avec les parents à l'âge adulte. Une diminution de l'offre de services (Proulx 
& Dumais, 2010) est soulevée par les familles (fin du camp de jour, baisse des heures de 
répits, augmentation des coûts, horaire des transports adaptés compliqués et absence 
d 'appartements supervisés), en plus de démarches compliquées pour l' obtention de 
176 
subventions et de services, malgré le maintien des besoins qui changent avec l' âge. Le 
manque de services implique que la famille demeure la source de soutien majeure du jeune 
et ne permet pas de clarifier le projet de vie du jeune. Les services de répits offerts 
s' avèrent insuffisants et ne conviennent pas à l' horaire de travail des parents (Tremblay et 
al., 2012). Les appartements supervisés sont souvent indisponibles dans la région des 
familles rencontrées (Picard, 2012). Tous ces facteurs ont des conséquences sur la 
participation sociale des jeunes, le stress et l' ajustement parental et la qualité de vie 
familiale (Davies & Beamish, 2009; Dyke et al. , 2013 ; Neece et al. , 2009) . 
Pour conclure cette partie sur les facteurs de risque ressortant des entrevues avec les 
neuf répondants ayant participé à la recherche, la Figure 25 synthétise les facteurs de 
risque issus de la compréhension des éléments rapportés par les familles . 
Synthèse des facteurs de risque 
- Comportements 
de surprotection 
- Difficulté à 
aborder les 
émotions dans la 
famille 
- Impacts sur la 
fratrie 
- Inégalité du 
partage des 
tâches entre les 
mères et les pères 
- Difficultés 
financières 
- Charge qui 
repose sur les 
parents 




- Maladies et 
vieillissement des 
parents 
- Vision anxiogène 
de l'avenir 
- Inquiétudes quant 




- Caractéristiques de la DI (difficulté à se projeter dans l' avenir, difficulté 
de revenir sur des événements du passé, etc.) 
- Caractéristiques personnelles (faible estime de soi) 
- Habiletés peu développées (affirmation de soi, image de soi, émotions) 
- Faible autonomie et besoins de soutien dans les A VQ 
- Présence de problèmes associés (TDA-H, trouble du langage) 
- Présence de problèmes physiques (maladies et soins médicaux) 
- Projet de vie à long terme peu élaboré 
Figure 25. Synthèse des facteurs de risque des familles participantes. 
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- Perte de relations 
et de milieux 
connus 









- Vide de service et 
coûts plus élevés 
- Interventions 
considérant peu le 





services et de 
subventions 
- Horaires non 
flexibles des 
transports adaptés 
et des milieux de 
travail 
Malgré les nombreux défis soulevés par les familles participantes à différents 
moments de la vie, des facteurs de protection sont nommés et représentent de véritables 
leviers pour soutenir la participation sociale du jeune et leur résilience. À ce sujet, les 
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facteurs de protection rapportés par les familles seront insérés dans la section suivante 
portant sur les stratégies favorisant la résilience du jeune et de sa famille. La Figure 26 -
constituant le pendant de la Figure 25 - qui synthétisera les facteurs de protection des 
familles se trouve à la fin de cette section. 
Stratégies favorisant la résilience du jeune et de sa famille 
La vision écosystémique de la résilience implique de cibler les facteurs de protection 
individuels, familiaux et environnementaux qui favorisent une pleine participation sociale 
du jeune (Julien-Gauthier et al. , 2018). Afin de renforcer et de consolider la résilience 
naturelle, Jourdan-Ionescu et Julien-Gauthier (2011 b) soulignent l' importance d'identifier 
les facteurs de protection déjà présents dans les ressources du jeune et de son 
environnement. Les interventions de résilience assistée (lonescu, 2004, 2011) sont des 
stratégies écosystémiques de prévention et d' intervention qui sont coconstruites avec 
l' aide de professionnels. Les stratégies d' intervention visent à soutenir les personnes ayant 
une DI et leur famille en renforçant leur résilience alors que celles-ci ont besoin d' un 
soutien accru pour réussir cette étape déterminante pour leur avenir. Afin de soutenir le 
développement de la résilience, plus d ' une cible d ' intervention doit être visée (Jourdan-
Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a; Walsh, 2016b). 
Les résultats de cette étude permettent de mieux comprendre le développement des 
facteurs de protection favorisant la transition à l' âge adulte du jeune ayant une DI et 
l'adaptation de ses parents. Les résultats soulèvent que les clés de résilience 
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environnementales sont des facteurs primordiaux du processus de résilience en déficience 
intellectuelle au moment de la transition à l'âge adulte, mais aussi durant l'ensemble du 
parcours de vie du jeune et de sa famille. Ces résultats vont dans le même sens que ceux 
de Neece et al. (2009) qui soulignent que parmi les caractéristiques du jeune, celles de sa 
famille et celles de son environnement, ce sont les caractéristiques environnementales qui 
représentent les plus grands prédicteurs de la satisfaction à la transition à l' âge adulte. Les 
clés de résilience environnementales sont grandement tributaires de l' évolution de la 
société en regard de la déficience intellectuelle, des différences culturelles et des 
programmes offerts selon les régions et les pays (Boisvert, 2009; Ungar, 2011). 
À ce sujet, la résilience assistée nous parait complémentaire au modèle de la résilience 
socioécologique d'Ungar (2011, 2012). La résilience assistée semble tributaire des 
opportunités de services professionnels offerts par la société qui sont variables d'une 
culture et d'un milieu à l'autre. Les facteurs sociaux, culturels et politiques constituent des 
prémisses dans la capacité d 'une communauté à répondre aux besoins des familles 
(Luthar, 2006; Ungar, 2011). Par exemple, aux États-Unis, la planification de la transition 
est encadrée par une loi tandis qu'au Québec il s' agit d' une démarche suggérée, mais non 
obligatoire. La mise en place de services est donc variable d 'une région à l' autre et dépend 
d' initiatives personnelles ou régionales (Ruel et al. , 2015). Les défis sur le plan 
environnemental sont multiples et impliquent la contribution d 'acteurs provenant de 
plusieurs milieux de vie du jeune tel que le milieu scolaire, les employeurs, les services 
sociaux et les organismes communautaires (Julien-Gauthier et al., 2018). 
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Dans une perspective de résilience assistée, cette section propose des stratégies 
d'intervention, appelées des clés de résilience (Ionescu, 2011), qui visent à favoriser la 
réussite de cette transition. Ces recommandations sont issues de la compréhension des 
facteurs de risque et des facteurs de protection des familles rencontrées au sein de la 
présente étude. Les facteurs rapportés par les familles seront discutés et mis en lien avec 
des stratégies d ' intervention rapportées au sein de recherches récentes auprès des jeunes, 
des familles et des acteurs scolaires, sociaux ou communautaires gravitant autour d'eux. 
Services de qualité disponibles et axés sur le parcours de vie 
Une clé de résilience soulevée par les résultats de cette étude est l' importance, de 
façon à fournir des services de qualité aux familles , d ' adopter une démarche 
d' intervention considérant le parcours de vie des membres de la famille. Afin d' offrir des 
services de qualité à des familles dans différents contextes d'adversité, Ungar (2011) 
propose que les services soient continus, maintenus à travers le temps et durant les cycles 
de la vie. Une stabilité du personnel devrait être de mise afin d'établir un lien de confiance 
avec la famille . Des milieux sensibles à la résilience mettent en place des mesures 
proactives pour venir en aide à des familles dans des situations d 'adversité variées (Walsh, 
20 16b). Des interventions en résilience assistée basées sur une perspective écologique 
auprès de la famille impliquent une approche de soins interdisciplinaires, soit une 
collaboration entre l'école, les milieux de travail et les différents professionnels des 
services de santé et sociaux (Ionescu, 2011; Walsh, 2013). 
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Les changements des intervenants font partie d'une réalité organisationnelle (Picard, 
2012). La préparation des transitions devient importante (Hanline, 1991), car des 
changements d ' intervenants fréquents peuvent devenir décourageants pour la famille et 
amener des difficultés à recréer un lien de confiance (St-Georges, 2017). René avait 
nommé cette impression dès l' enfance de Mathieu. Comme une relation s'établit entre les 
intervenants et le jeune, il est essentiel de réaliser une rencontre avant de passer le relai à 
un nouvel intervenant: moment spécial au restaurant ou autour d ' une collation; prise 
d'une photo que le jeune va conserver; réalisation d 'une ligne de vie avec lui que le jeune 
pourra conserver, pour lui montrer à quel moment dans sa vie l'intervenant est arrivé, le 
bout de chemin fait ensemble, le parcours réalisé, parler avec lui de ce qu'il va continuer 
de faire, en utilisant des images; prendre ou créer un objet marquant de leur parcours 
ensemble (p. ex. , créer un diplôme de réussite). La famille Nadeau a soulevé combien il a 
été aidant et rassurant pour eux que leur intervenante des services en déficience 
intellectuelle ait pu rester jusqu'aux 21 ans de Mathieu. Sa connaissance des besoins de la 
famille a fourni des informations précieuses qui ont permis de les accompagner dans la 
transition, de répondre aux attentes du jeune et de ses parents (avoir cinq jours de travail). 
Cela a également permis d'orienter les choix professionnels de Mathieu vers des milieux 
qui sont motivants pour lui (pas juste du déchiquetage) et avec des tâches variées. De plus, 
la réalisation d'une rencontre de transfert lors des changements d ' intervenants avec le 
jeune et sa famille est décrite comme très pertinente (St-Georges, 2017). Cette rencontre 
peut répondre à plusieurs objectifs: se présenter, créer le lien, faire un suivi de ce qui a 
été fait jusqu'à maintenant, présenter les objectifs du jeune et de sa famille et de leurs 
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préférences. Cette rencontre parait très importante pour éviter que la famille ait une 
impression de repartir à zéro. 
Plusieurs parents (Louise, Sonia, Manon et René) ont soulevé l'importance que les 
milieux, particulièrement l'école, offrent des activités normalisantes et soulignant les 
grandes transitions de la vie. Les événements rapportés ont été un bal et la remise des 
diplômes. Sonia soulève l'importance que cette étape, la fin de l' école, ait été soulignée 
tout autant que la fin de l'école de son frère. Le bal des finissants d'Amélie a été une 
occasion pour la famille de se réunir et a constitué un moment riche en émotions. Manon 
dit que ça été un moment émouvant. Ceci est sans compter la fierté d 'Amélie de nous 
montrer la belle robe qu'elle portait. 
Les besoins sont flagrants concernant les servIces de répit et les servIces 
d' appartements supervisés (Jourdan-Ionescu, Gascon, Tétreault, & Comtois, 2013; Picard, 
2012) qui permettraient aux jeunes de poursuivre leur développement, leur autonomie et 
d 'avoir un parcours de vie se rapprochant davantage des rôles sociaux « normalisés» et 
valorisés. Une discontinuité est soulevée par les parents concernant le cheminement social 
de leur jeune. Sonia et Manon font des comparaisons avec la fratrie, qui possède une 
voiture, est partie de la maison et a fondé une famille. Il reste difficile d'adapter les rôles 
sociaux à la réalité du jeune et aux ressources disponibles dans son environnement 
(Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). Manon est particulièrement proactive dans 
la défense des droits de son fils , comme la plupart des parents de jeunes présentant une DI 
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(Gillan & Coughlan, 2010). Elle est impliquée dans des organismes communautaires et 
s'allie avec des intervenants des milieux. Elle se bute toutefois, avec découragement, à 
des défis de financement importants. Elle est sensible aux besoins des jeunes et à leur 
participation sociale, en soulevant que les appartements supervisés devraient être situés 
en ville afin que les jeunes restent impliqués dans la communauté, soient près des services 
et de leurs activités. Malgré le fait que notre échantillon de jeunes est hétérogène, le besoin 
d'appartements supervisés est relevé comme la plus grande préoccupation de la famille 
Boisvert et de la famille Nadeau. 
Les résultats de la présente étude concordent avec ceux de plusieurs autres recherches 
(Hetherington et al., 2010; Papay & Bambara, 2014), à l'effet que les professionnels qui 
offrent du soutien aux jeunes doivent continuer de travailler avec les parents, comme leur 
implication joue un rôle majeur dans la participation sociale de leur jeune, mais aussi de 
façon à prévenir les risques de détresse psychologique et d 'épuisement parental (Julien-
Gauthier et al. , 2015). À ce sujet, Manon stipule qu 'à maintes reprises, des intervenants 
des services en déficience intellectuelle lui auraient dit que les services sont pour le jeune 
et non pour la famille. Depuis la fin de l'école, Sonia a soulevé une baisse des contacts 
avec l' intervenante des services en déficience intellectuelle. Pourtant, les résultats de 
l'étude de Petner-Arrey et al. (2016) indiquent que l'engagement des parents est 
significatif dans l' accès et le maintien en emploi de personnes ayant une DI, mais que leur 
investissement se fait souvent au détriment de leur propre réseau social. Ce sont donc des 
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acteurs primordiaux pour la participation sociale du jeune. Il est important de s'attarder à 
la réalité de la famille, afin de s'investir auprès dujeune. 
Au moment de rencontrer la famille Tremblay, les préoccupations des parents sont 
peu dirigées vers le projet de vie d'Hugo. Ceux-ci sont davantage mobilisés « au jour le 
jour» et profitent des moments qu'ils ont ensemble en raison du cancer du père. Il est fort 
possible que de mettre en place avec les parents une énergie de façon à mobiliser Hugo 
dans son projet de vie ne soit pas leur priorité actuellement. Ils ont d'ailleurs peu abordé 
la transition à l'âge adulte, mais largement des inquiétudes quant à l'avenir du père et à 
ses traitements pour le cancer. En s'intéressant à ces aspects du vécu familial (maladie, 
vieillissement des parents, deuils), qui sont des enjeux en lien avec le passage à la vie 
adulte du jeune (Picard, 2012), cela peut permettre de référer la famille vers les bonnes 
sources de soutien, de l'outiller quant à la façon d'aborder la maladie avec le jeune et de 
l'orienter vers des services de soutien psychologique. À ce sujet, Bergeron, Bouchard et 
Côté (2015) ont réalisé un guide de soutien spécialisé et d 'accompagnement adapté pour 
une personne endeuillée ayant une déficience intellectuelle. Ce guide propose des moyens 
concrets et des références/lectures sur comment expliquer la maladie et le deuil à des 
personnes qui ont une DI. Comme les questions concernant les émotions et les sentiments 
sont souvent difficiles à aborder pour les personnes ayant une DI, ce guide est intéressant 
pour les familles. Cette considération envers les émotions du jeune permet de faire un lien 
avec l'importance de favoriser l'expression des émotions des personnes ayant une Dl 
(Arthur, 2003). Une clé de résilience est de sensibiliser l' entourage au vécu émotionnel 
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des personnes ayant une DI (Héroux et al. , 2011). Si dès le plus jeune âge de la personne 
un accent est mis sur la communication, le jeune sera en mesure d'exprimer ses besoins 
émotionnels et affectifs, tant au niveau de ses difficultés que de ses réussites (Jourdan-
Ionescu & Julien-Gauthier, 20 Il b). 
L'entourage peut promouvoir la résilience de la personne ayant une DI en renforçant 
sa capacité d'expression en soulignant ses forces , en manifestant son intérêt, en adoptant 
un ton approprié et un vocabulaire simplifié (Julien-Gauthier, Héroux, & Jourdan-Ionescu, 
2011). L'apport des professionnels de la santé mentale peut être fort utile afin d'aider les 
jeunes à exprimer leurs émotions. Le psychologue, en utilisant des stratégies adéquates, 
peut aider à préparer les deuils , à aborder la maladie, la mort, à accepter leur différence et 
à améliorer leur estime de soi en prenant conscience de leurs limites et de leur potentiel 
(Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 20 Il b). Julien-Gauthier et al. (2009) proposent, pour 
cela, de faire référence à des situations concrètes et d'utiliser des scénarios que la personne 
peut compléter. Par ailleurs, comme le rapporte les résultats de Nader-Grosbois (2010), 
face à une situation d'adversité amenant un déséquilibre familial, un soutien 
psychologique offert aux parents d' un enfant ayant une DI peut les aider à s'adapter, à 
mobiliser leurs ressources et à trouver un sens à leur expérience. Une disponibilité des 
services d'un psychologue pour les parents pour exprimer leur détresse au moment de la 
transition à l'âge adulte de leur jeune et leurs angoisses face à l'avenir constitue donc un 
facteur de protection. 
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Réseau de soutien social riche 
Une clé de résilience reconnue est le développement du réseau de soutien social du 
jeune et de ses parents (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 2011a). Le réseau de soutien 
social de toute personne est un élément jugé essentiel à son bien-être et à sa santé mentale 
(Caron & Guay, 2005). 
Hugo maintient ses liens avec un ami en lui parlant au téléphone chaque jour et 
représente même, selon son père Adrien, un modèle pour son ami. Mathieu continue de 
voir son ami qu'il fréquentait à l'éco le dans ses différentes activités récréatives. De façon 
à maintenir les relations sociales après la fin de la scolarisation, Julien-Gauthier et al. 
(2015) proposent l'élaboration de matériel lors de la dernière année de fréquentation 
scolaire, soit des carnets d'adresses avec des photos des amis et des collègues de classe, 
un échange d'informations au sujet des activités auxquelles participent les autres élèves, 
une organisation de retrouvai Iles, une consultation des journaux de quartier pour connaitre 
les activités communautaires, une consultation du bottin des organismes communautaires 
et des clubs de loisirs. Par ailleurs, peut être intéressante la création d'un livre de classe, 
sous une forme similaire à celle d ' un album des finissants , comportant des photos 
souvenirs de tous les membres, puis décrivant de façon imagée, ce que la personne aime, 
les activités qu'elle pratique et les coordonnées des personnes avec lesquelles elle veut 
garder contact. L'objectif est de maintenir les liens après l'éco le et de créer des occasions 
de revoir des pairs. Il pourrait également être intéressant, de façon à maintenir les 
organismes qui ont gravité autour des jeunes durant de nombreuses années, d 'organiser 
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régulièrement des événements « style retrouvailles », avec le personnel de l' école, des 
services sociaux, des organismes communautaires, les étudiants et les parents. Ces 
événements pourraient être organisés en collaboration avec des bénévoles, par exemple 
des étudiants de programmes d'éducation spécialisée, de psychoéducation ou de 
psychologie. 
Dans la période de transition de l' école à la vie active, l'évaluation du réseau de 
soutien social du jeune est nécessaire afin de tracer un portrait du soutien disponible et 
accessible et des besoins de renforcement de ce réseau (Jourdan-Ionescu & Julien-
Gauthier, 201 la). L' analyse de la Grille d'évaluation du réseau de soutien social, de la 
Ligne de vie et de la Ligne de vie de l 'avenir des participants a permis de relever la 
présence de tuteurs de résilience et les différents niveaux de soutien social du jeune et de 
ses parents soit, le soutien émotif personnel, le soutien d' estime, le soutien tangible ou 
instrumental, le soutien informationnel et le soutien à l' activité sociale (Julien-Gauthier et 
al. , 2014). 
Soutien émotif-personnel. Au niveau du soutien émotif-personnel, les résultats des 
familles révèlent le rôle central du soutien des parents pour leur jeune, mais aussi 
l' importance de la fratrie et des intervenants, ce qui confirme les résultats de (Martin-Roy, 
2019). Par exemple, à différents moments de sa vie, Mathieu a compté sur le soutien des 
éducatrices des services en déficience intellectuelle. Les parents soulèvent qu'une bonne 
collaboration avec ses éducatrices a permis de le soutenir émotivement. Lors de son 
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adolescence, les parents rapportent qu ' au même titre que ses frères, il présentait le besoin 
de se confier à d'autres personnes que ses parents. Même si son éducatrice actuelle semble 
toujours une source de soutien émotionnel selon les dires des parents, celle-ci n' a toutefois 
pas été mentionnée par Mathieu lors de la passation de la Grille d'évaluation du réseau 
de soutien social. Ce constat soulève que des interventions visant à montrer aux jeunes les 
personnes significatives de leur réseau social pour leur venir en aide sont nécessaires. Il 
pourrait être pertinent de créer avec chaque jeune un cahier imagé avec les ressources 
disponibles pour lui lorsque confronté à différentes situations (p. ex., les personnes qui 
sont présentes si je me fais mal, si je tombe) à remettre au jeune et à laisser dans un lieu 
accessible. De plus, un rappel régulier de ces personnes-ressources lors de mises en 
situation concrètes peut être pertinent. 
Soutien d'estime. Au niveau du soutien d'estime (encouragements, valorisation), les 
jeunes ont besoin de la valorisation et du soutien constant de la part de leurs parents à 
différents moments de leur vie (Hamel & Dionne, 2007). Les parents d'Amélie et de 
Mathieu ont soulevé ce besoin pour leur enfant d' être capables, de réussir, de faire les 
choses par lui-même. 
En parallèle à la surprotection, la croyance dans le potentiel des jeunes amène leur 
entourage à entretenir des attentes élevées. La confiance des parents, leurs 
encouragements et des attentes élevées envers leur enfant favorisent la réussite de la 
transition (Papay & Bambara, 2014; Wehman et al. , 2015). Des attentes parentales élevées 
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à l' égard de leur jeune ayant une DI encouragent la découverte du potentiel de leur enfant. 
En observant le comportement de leur jeune et en l' incitant à se dépasser, les parents 
peuvent prendre des décisions favorables pour son avenir, notamment en l' inscrivant en 
classe ordinaire ou à des activités sociales dans leur quartier (Julien-Gauthier et al. , 2012). 
À cet égard, René a soulevé l' importance pour lui de développer des habiletés et des 
centres d' intérêt variés chez Mathieu, afin que Mathieu soit en mesure de pratiquer des 
activités diverses avec les gens et qu ' il soit une personne agréable à côtoyer. Le 
développement de ces habiletés avec son fils depuis son enfance a contribué à la 
participation sociale de Mathieu. René s'est montré particulièrement impliqué dans les 
activités de Mathieu. Cette implication a toutefois eu des répercussions sur sa vie de 
couple et sur sa vie de famille (moins de temps pour la fratrie). De plus, le simple fait que 
Mathieu possède maintenant sa clé pour entrer chez lui et la responsabilité d'aller chercher 
le courrier a permis le développement de son sentiment de confiance en lui. 
Soutien tangible et instrumental. En ce qUI a trait au soutien tangible ou 
instrumental (aide physique, matérielle ou financière), les parents restent la principale 
source de soutien. Nous ne disposons pas d ' information sur le travail des jeunes et leurs 
salaires, mais les parents restent habituellement la base de leur soutien financier (Dyke et 
al. , 2013). Le programme de soutien aux parents élaboré dans le cadre de l' étude de Picard 
(2012) comprend un module portant sur « les aspects financiers et légaux » qui répond au 
besoin de soutien des parents quant aux ressources financières disponibles, mais aussi à 
des informations sur le testament, la tutelle et la curatelle. Cette séance était la plus 
190 
appréciée par les parents, car elle répondait aux inquiétudes en ce qui concerne le bien-
être de leur enfant suite à leur décès et fournissait des informations pour planifier l'avenir. 
Dans le même ordre d ' idées, l'étude de Tétreault et collaborateurs (2014) relève que les 
parents ayant un enfant handicapé démontrent un intérêt plus marqué pour une stratégie 
qui comporte la remise d 'un document regroupant l' information touchant la fiscalité , et 
ce, dès l'annonce du diagnostic de leur enfant. De plus, ils trouvent très important d'offrir 
des services juridiques de consultation et d' information sur les droits et les obligations des 
parents ayant un enfant handicapé. Le groupe de parents se distingue des participants 
n'ayant pas d' enfant handicapé par le fait qu ' ils valorisent la stratégie offrant des services 
pour diminuer le fardeau administratif des parents. 
Des subventions permettent de répondre à certains besoins, comme celle reçue par la 
famille Boisvert qui leur a permis d' adapter leur salle de bains aux besoins d' Amélie. Mais 
tel que rapporté par Manon et René, les démarches pour l'obtention d'aides financières 
peuvent être fastidieuses et frustrantes , les familles ont donc besoin du soutien 
d' intervenants dans les démarches (Picard, 2012). 
Soutien informationnel. Les parents ont mentionné des besoins au niveau du soutien 
infonnationnel (conseils, renseignements). Les parents de notre échantillon nomment 
qu ' au début, ils ne connaissaient rien, sur la déficience, ce qu 'était la trisomie 21. Leur 
implication a donc permis de connaitre les besoins de leur jeune, le fonctionnement des 
services et les ressources di sponibles dans leur environnement (organismes 
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communautaires, écoles, programmes, etc.). Lejeune maintenant adulte fait en sorte qu'il 
présente de nouveaux besoins et les ressources utiles pour obtenir de l'aide sont souvent 
méconnues tel que Picard (2012) l'a souligné. À ce sujet, le Programme de soutien offert 
aux parents dont les adolescents présentant une déficience intellectuelle sont en attente 
de services (Morin et al. , 2016) propose entre autres aux parents un recueil d'informations 
pertinentes. L'auteur suggère que la formule de groupe privilégiée dans le programme 
permet aux parents de rencontrer d'autres parents vivant des enjeux similaires, diminuant 
leur sentiment d' isolement et favorisant l'établissement de liens. L'Enquête sur les 
besoins desfamilles d'enfants ayant des incapacités (Jourdan-Ionescu, Gascon, Tétreault, 
& Comtois, 2015) rapporte que les parents de jeunes adultes âgés entre 18 à 25 ans sont 
ceux qui consultent le plus Internet pour accéder à des renseignements à propos de 
programmes, de services, d'associations ou d'autres ressources de soutien. Au Québec, 
les intervenants des milieux scolaires et ceux faisant partie des milieux de réadaptation ou 
des ressources communautaires sont les plus qualifiés pour offrir des informations justes 
et du soutien particulier aux jeunes et à leurs familles. 
Les parents nomment des inquiétudes quant à la sexualité de Mathieu. Ils ont besoin 
d' être outillés afin que Mathieu puisse avoir une vie intime avec sa copine. Bien que 
Mathieu ait bénéficié du programme d'Éducation à la vie affective, amoureuse et sexuelle 
(ÉV AAS), ses parents soulèvent que le programme n'a pas été suffisant pour répondre à 
ses besoins quant à la sexualité et pour les outiller eux-mêmes. Le programme élaboré par 
Picard (2012), déjà cité, comprend le thème de la sexualité et propose des pistes de soutien. 
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De plus, la collaboration de l'éducatrice avec les parents reste essentielle tout comme des 
interventions d'un sexologue outillé à intervenir auprès des jeunes ayant une DI. 
Soutien à l'activité sociale. L'évaluation du soutien à l'accompagnement lors 
d'activités sportives, de loisirs, de détente a permis de relever certaines forces du réseau 
social des jeunes rencontrés. En effet, les jeunes adultes de notre échantillon ont manifesté 
beaucoup d'intérêt et d'enthousiasme pour les activités sociales, récréatives ou sportives 
auxquelles ils participent. La participation à ces activités leur permet de relever des défis, 
de se distraire, de bouger et de voir des pairs tels que soulignés par Carter et al. (2010). 
Les trois jeunes rencontrés continuent de participer à des activités de loisir et ainsi de 
rencontrer des gens. Amélie était fière de nous montrer son ensemble de boules de Boccia; 
Mathieu a évoqué son plaisir d'avoir un spectacle de danse de prévu et Hugo, a rapporté 
l' importance d 'aller aux quilles et de faire de la danse. Toutefois, comme le souligne 
Manon, les activités auxquelles Mathieu participe (danse, hockey, quilles, etc.) ont des 
effets sur la vie familiale et peuvent être exigeantes pour les parents en termes de temps, 
d'accompagnement et de transport. René soulève une source de soutien très intéressante, 
c'est-à-dire le partage des transports pour que Mathieu aille à ses activités de loisirs avec 
d'autres parents dont le jeune fréquente également ces activités. Afin de promouvoir de 
telles pratiques, le développement d'un réseau de soutien social s'avère très pertinent pour 
alléger la charge des parents et favoriser la participation sociale du jeune à des loisirs. 
Cela peut se faire par l'inscription des parents à des groupes fermés de parents sur les 
réseaux sociaux ou par du réseautage réalisé en collaboration avec les organismes qui 
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offrent les services. De plus, des services d'accompagnement, tels que ceux offerts par 
l'organisme Parrainage civique, permettent de faire des sorties avec une personne 
bénévole, quelques fois par mois et constitue une solution à des problèmes de transport 
qui limitent la participation sociale des jeunes à des activités de façon autonome (Mutesi 
et al., 1998). 
Tout comme le rapporte Julien-Gauthier et al. (2015), la présence de la fratrie reste 
grandement pertinente pour l'accompagnement à des activités, pour leur rôle de modèles 
et pour avoir du plaisir. Pour Hugo et Mathieu, la présence de leur fratrie est très 
significative. Ceux-ci servent de modèles, réalisent des activités et même des voyages 
avec eux. Ils ont donc un rôle de tuteur de résilience (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 
2011b). Les parents nomment quant à eux un souci que les frères ne soient pas pénalisés 
dans leur propre vie. Sonia évoque, d'une part, qu'elle aimerait que son fils soit plus 
impliqué, et, d 'autre part, qu'elle ne veut pas que cela nuise à ses projets. Les parents 
aimeraient avoir du soutien, mais pas au détriment du projet de vie de leurs autres enfants. 
Environnement offrant des activités de développement vocationnel 
La transition à l'âge adulte des personnes ayant une DI doit se préparer tôt dans leur 
parcours de vie (OPHQ, 2003). Des visites et des stages dans les milieux de travail sont 
des pratiques essentielles et reconnues pour favoriser la transition de l'école à la vie active 
(Wehman et al., 2015). Hugo et Mathieu ont tous les deux vécus des expériences qui leur 
ont permis d'expérimenter ce qui correspondait à leurs intérêts et à leurs forces . Hugo 
194 
aborde avec fierté son travail dans une épicerie. Hugo et Mathieu ont nommé leurs 
préférences et ont été en mesure de nommer lorsqu'un milieu ne correspondait pas à leurs 
attentes. L'exploration des facteurs de protection en lien avec les détails de la 
planification, soit les objectifs présents au plan d'intervention, la participation du jeune à 
l'élaboration de son plan ont été peu élaborées avec les familles de notre échantillon. 
Par ailleurs, lors de son intégration dans le milieu de travail, le jeune a besoin d'un 
soutien serré dans l'exécution de ses tâches, souvent avec l'aide de son éducateur, afin de 
favoriser son intégration sociale dans le milieu et pour maintenir l'exercice de son emploi 
(Julien-Gauthier et al. , 2015). À ce sujet, les trois jeunes, qui manifestent des besoins très 
différents quant à leur travail, ont été accompagnés par leurs éducateurs des services en 
déficience intellectuelle. Hugo est décrit comme un jeune responsable, autonome, dont 
l'apprentissage de l'horaire et des pauses a permis une bonne adaptation dans son milieu 
et dans la réalisation de ses tâches de façon autonome. Mathieu - qui est sociable, parfois 
peut-être un peu trop sociable - a besoin de soutien dans la réalisation de ses tâches avec 
une éducatrice qui est toujours présente dans son milieu. Amélie est quant à elle intégrée 
dans un plateau de travail et a besoin de soutien constant dans la réalisation de ses tâches. 
Le soutien offert par l'intervenant est donc bien nécessaire et reconnu comme tel par les 
parents. 
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Favoriser le développement et le maintien des habiletés du jeune 
Les habiletés favorisant la participation sociale du jeune se développent très tôt le 
parcours de vie du jeune à partir des opportunités d'apprentissage qui lui sont offertes 
(Landmark & Zhang, 2010). Comme le soulignent Julien-Gauthier, Martin-Roy et 
Lévesque (2013), le développement d'habiletés domestiques et l'exercice de 
responsabilités à la maison se mettent en place dès l'enfance (p. ex., faire la vaisselle, 
aider à la préparation des repas, entretenir sa chambre, etc.) et constituent des prémisses 
essentielles au développement d' habiletés utiles à son insertion socioprofessionnelle. À 
ce sujet, les tâches réalisées par Hugo ont été un important facteur de protection au 
développement et au maintien de son autonomie. 
Par ailleurs, à différents moments de sa vie, Mathieu a dû travailler très fort pour 
développer ses habiletés (apprendre à découper au CPE, intégration à l'école, faire du 
vélo, etc.). Les jeunes qui présentent une DI sont confrontés à de nombreux échecs dans 
leur vie (Dionne et al., 1999). Le soutien reçu par Mathieu de ses parents et de ses 
éducateurs a fait que Mathieu se voit comme capable de faire plusieurs choses. Il a eu des 
occasions de développer une confiance en ses capacités. Son père décrit qu'une des 
qualités de Mathieu est d'ailleurs qu'il est tenace, patient et qu ' il a le désir d'apprendre. 
Il est en effet nécessaire que les parents valorisent les efforts, plutôt que les réussites, 
comme il est probable que les efforts mis ne garantissent pas nécessairement la réussite 
de l'épreuve et c'est pourquoi la persévérance est une qualité très pertinente, soulevée 
chez Mathieu. Manon précise qu 'en contrepartie, cette attitude entraine que maintenant, 
196 
il pense qu ' il peut tout faire. Il est également important de favoriser la connaissance des 
« limites » du jeune, afin qu ' il puisse développer une image réaliste de lui-même. Il est 
donc important de soulever le positif, ce que chacun fait de bien, ce qu ' il est capable de 
faire seul, mais aussi de relever les besoins de soutien dans d' autres domaines. 
Les technologies multimédias (téléphone cellulaire, tablette électronique) sont des 
ressources utiles pour aider les jeunes à s' exprimer dans différents contextes, tant pour 
trouver des mots, que pour exprimer leurs rêves, leurs préférences ou leurs craintes 
(Martin-Roy, 2019). Ces moyens sont essentiels pour aider Mathieu et Amélie à 
s' exprimer sur leurs besoins, leurs émotions, se rappeler des apprentissages (filmer une 
tâche pour la refaire) et pour communiquer avec leurs intervenants. Par ailleurs, de façon 
à augmenter leur autodétermination, leur capacité à prendre des décisions et à résoudre 
des problèmes, un logiciel permettant l' apprentissage d' un assistant à la réalisation de 
tâche (ART) pourrait être intégré à leur téléphone cellulaire. Ce logiciel s' adapte aux 
besoins de la personne, offre un support lors de la réalisation d ' activités de la vie 
quotidienne en décortiquant les sous-étapes pour la réalisation d'une tâche de complexité 
variable et peut agir à titre de planificateur de temps en aidant la personne à se remémorer 
les moments précis où elle doit passer d' une tâche à une autre (Lachapelle et al. , 2013). 
Le maintien des habiletés en lecture et en écriture (littératie) acquises durant la 
période scolaire est un facteur de protection très important pour l'accès au marché du 
travail , pour assurer un bon fonctionnement en société et favoriser la participation sociale 
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(Martin-Roy, 2019). Hugo est le seul participant de cette étude qui avait la capacité de lire 
et d'écrire. Cette habileté est un grand atout et lui permet de réaliser de façon autonome 
son travail à l' épicerie. Il est important qu ' il conserve ses habiletés qui favorisent sa 
participation sociale. Le soutien des parents est important pour maintenir l' intérêt dujeune 
envers la lecture et l'écriture (Julien-Gauthier et al. , 2012). Julien-Gauthier et al. (2015) 
proposent des stratégies à mettre en place dans ses activités de la vie quotidienne. Cela 
peut se faire par la lecture de sa section favorite du journal, de revues appréciées, 
l' emprunt de livres à la bibliothèque, l' utilisation d' internet et la prise de moments pour 
échanger des connaissances. 
Les études de ces trois familles mettent de l' avant des facteurs de protection reconnus 
dans les écrits scientifiques et essentiels pour favoriser la résilience du jeune présentant 
une Dl et de ses parents à l'âge adulte. Pour terminer, après avoir mis en lien les facteurs 
de protection rapportés par les familles ayant participé à la présente étude avec des 
stratégies écosystémiques issues de recherches favorisant la résilience du jeune et de sa 
famille , une figure synthétisant les facteurs de protection est présentée à la Figure 26. 
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Figure 26. Synthèse des facteurs de protection des familles participantes. 
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Apports et retombées de l'étude 
Une grande force de cet essai doctoral est la riche collecte d'informations sur 
l'expérience du jeune ayant une déficience intellectuelle et de ses parents à différentes 
périodes de la vie. Cette étude qualitative a permis de mieux comprendre la complexité de 
leur parcours de vie et la nécessité d 'offrir des stratégies de soutien écosystémiques pour 
favoriser la participation sociale du jeune, le bien-être familial et le développement de leur 
résilience. Cette étude présente donc des apports théoriques, sociaux et cliniques. 
Sur le plan théorique, cette étude participe au développement du modèle 
écosystémique axé sur la résilience dans le cadre de la transition à l'âge adulte des jeunes 
ayant une DI (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 20lla), en approfondissant les 
connaissances des facteurs de risque et surtout des facteurs de protection individuels, 
familiaux et environnementaux qui favorisent la résilience et la participation sociale. De 
plus, ces développements théoriques contribuent à la compréhension du concept de 
résilience assistée qui est un concept central pour le soutien offert aux jeunes ayant une 
DI et à leur famille. 
Par ailleurs, les résultats de cette étude vont dans le même sens que ceux de plusieurs 
auteurs (Luthar, 2006; Masten & Wright, 2010) à l'effet que la résilience n 'est pas stable 
et qu 'elle n'est jamais acquise définitivement. En effet, les résultats de cette recherche 
suggèrent que les transitions dans le parcours de vie du jeune ayant une DI et ses parents 
sont susceptibles de confronter l'équilibre du jeune et de sa famille. 
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Sur le plan social, cette recherche vise à fournir des stratégies d'accompagnement 
validées favorisant la participation sociale des jeunes ayant une DI et leur famille. La 
compréhension des facteurs favorisant la participation sociale des jeunes au travers de leur 
parcours de vie encourage le jeune à contribuer à la société et à exercer son rôle de citoyen 
en plus de promouvoir le bien-être des familles (Julien-Gauthier et al., 2015). 
Sur le plan clinique, l'utilisation de la Ligne de vie, de la Ligne de vie de l'avenir et 
de la Grille de réseau du soutien social dans le contexte d'entrevues de recherche soulève 
la pertinence d'utiliser ces outils afin de saisir la balance dynamique entre les facteurs de 
protection et les facteurs de risque présents dans les sphères individuelle, familiale et 
environnementale de la personne. L'utilisation de ces outils permet de répondre à un 
besoin clinique s'inscrivant, dans la perspective actuelle de la résilience assistée. Dans le 
cadre de cette étude, la Ligne de vie et la Ligne de vie de l 'avenir ont permis, 
particulièrement aux parents, de se rappeler et de se représenter les événements 
importants, porteurs de sens et de résilience à l' intérieur des différentes périodes de leur 
vie. L'utilisation de ces outils pourrait faire partie d'un processus d'évaluation 
psychologique et psychosociale globale visant à faire ressortir les forces de la personne et 
de son milieu. Des adaptations sont nécessaires pour les personnes ayant une déficience 
intellectuelle, ce qui sera discuté dans la section portant sur les limites de cette étude, afin 
qu ' il constitue un outil utile à la promotion de la participation sociale du jeune en 
permettant d' éclaircir les buts, les objectifs et le projet de vie du jeune et de ses parents. 
Cet outil est à considérer au moment d ' évaluer et d ' identifier les besoins et les attentes de 
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la personne amsl que les facteurs de protection individuels, familiaux et 
environnementaux à mettre en place pour favoriser sa résilience, par exemple lors de 
l'élaboration de son plan d ' intervention. 
Limites de l'étude et avenues futures 
Les limites de cet essai doctoral sont nombreuses et comprennent les caractéristiques 
de l'échantillon et sa représentativité, les outils utilisés auprès des jeunes ainsi que les 
procédures d'entrevues et d'analyse. Le devis qualitatif a permis une exploration en 
profondeur des enjeux développementaux et écosystémiques vécus par les familles. Notre 
échantillon présentait des caractéristiques diverses quant à la déficience intellectuelle et 
physique, au niveau des capacités adaptatives et au niveau du soutien nécessaire. Les 
caractéristiques variées de notre échantillon ont compliqué l'analyse des résultats entre 
les participants. Cette réalité se rapproche toutefois des caractéristiques fort diverses des 
personnes présentant une DI dans la pratique clinique (Tétreault et al., 2012). 
De plus, toutes les familles de notre échantillon sont d'origine caucasIenne et 
francophone. La portée de cet essai au niveau des enjeux culturels et de la réalité des 
familles immigrantes ayant un jeune présentant une déficience intellectuelle est donc très 
limitée. Il serait souhaitable, dans une étude future, d'élargir l'utilisation de la Ligne de vie 
et de l 'avenir auprès de ces populations afin d'évaluer la balance dynamique entre les 
facteurs de protection et les facteurs de risque au cours des cycles de vie intercuIturels. 
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En considérant que l'offre de services offerte en déficience intellectuelle au Québec 
est susceptible de varier selon les régions et parfois même au sein d'une même région 
(Picard, 2012), une limite de notre échantillon est que les familles rencontrées proviennent 
toutes de la même région administrative du Québec. Les résultats de notre étude peuvent 
être non représentatifs des services offerts dans d' autres régions du Québec et, 
évidemment encore plus, ailleurs dans le monde. Cette différence au niveau des services 
offerts fut constatée dans le cas de la famille Boisvert, qui, bien qu 'habitant dans la même 
région que les deux autres familles , résidait en milieu rural. Cette localisation a créé des 
défis importants concernant les transports adaptés se rendant au domicile et s'agençant 
avec les horaires de travail de la jeune. De plus, la région de l' étude dispose de très peu 
de ressources résidentielles telles que des appartements supervisés, des services de répit 
ou des foyers de groupe pour les jeunes ayant une DI. Selon les propos rapportés par la 
famille Nadeau, cette réalité a un impact important sur leur niveau d'espoir et leur vision 
de l' avenir. René nomme la différence entre le fait d' être inscrit sur une liste d'attente 
pour des ressources existantes pour leur jeune, en comparaison avec les efforts devant être 
mis en place pour créer une ressource qui est actuellement inexistante dans la région. En 
contrepartie, dans cette région, des organismes sont novateurs et offrent des opportunités 
exceptionnelles à certains jeunes, comme c' est le cas pour l' école de danse qui propose 
une troupe de danse pour des jeunes ayant des besoins spécifiques avec l'accompagnement 
d'un technicien en éducation spécialisée. 
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Une meilleure évaluation préalable des capacités intellectuelles, attentionnelles et 
langagières des jeunes aurait été nécessaire afin de respecter les critères d'inclusion 
initiaux de cette étude, de respecter le protocole d'entrevue et de susciter la participation. 
Cela soulève l' importance de toujours réaliser une rencontre préalable avec les parents et 
le jeune afin de bien saisir leur réalité, de voir s'ils correspondent bien aux critères de 
l'étude, de cibler les intérêts et les moyens aidants à l'expression. Comme Johnson, 
Douglas, B igby et Iocono (2010) le suggèrent, cette rencontre est nécessaire afin de 
prendre le temps de faire connaissance, de créer un lien de confiance, de se familiariser 
avec la culture, le vocabulaire utilisé dans le milieu naturel et de bien cadrer le contexte 
de l'entrevue. Une rencontre plus longue avec Clément, peu habitué à parler de lui et à 
exprimer son vécu, aurait pu permettre de le mettre plus à l'aise face au contexte de la 
recherche et de l'amener à créer sa Ligne de vie. De plus, deux jeunes de notre échantillon, 
Amélie et Mathieu, présentaient des défis plus importants que ceux précisés dans les 
critères d'inclusion initiaux de l'étude. La passation des outils d'évaluation prévus au 
départ (Ligne de vie et Ligne de vie de l 'avenir) posait trop de défis pour les jeunes et 
pouvait susciter un sentiment d'échec. Avec ces deux jeunes, seuls les verbatim de 
l'entrevue et la Grille d'évaluation du réseau de soutien social ont servi à l'analyse des 
données. L'entrevue avec eux a été faite en utilisant le matériel concret de leur 
environnement (IP AD, albums photo, calendrier et objets familiers) ce qui va dans le 
même sens que ce que proposent Julien-Gauthier et al. (2009), à l'effet que différents 
moyens compensatoires tels que des images, des photos, des gestes, un langage signé 
peuvent être utilisés de façon concomitante à des questions ou à des énoncés pour favoriser 
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l'expression du point de vue dujeune. Bien que cette procédure se rapproche d'une réalité 
clinique, elle est venue compliquer la comparaison entre les participants. Considérant les 
défis cognitifs liés à la déficience intellectuelle (mentalisation, capacité à retourner dans 
des événements du passé, capacités d ' attention et de concentration, etc.), des études 
adaptant et venant valider la passation de la Ligne de vie et de la Ligne de vie de l 'avenir 
auprès des personnes ayant une déficience intellectuelle s'avèrent pertinentes. 
Les entrevues avec le jeune auraient pu se réaliser avec la présence d'un proche pour 
aider la personne à s'exprimer. De façon à encourager la participation d'Hugo, à valoriser 
ses habiletés en écriture et à bien saisir sa propre représentation de sa ligne de vie, il aurait 
été important de ne pas céder si rapidement à la demande d'Hugo de réaliser sa Ligne de 
vie à sa place, mais de plutôt l'encourager à poursuivre. 
Des défis se posent entre un contexte de recherche et un contexte clinique. Les mères 
des familles rencontrées présentaient un grand besoin de se confier, de parler de leur vécu, 
de leurs défis et de leurs insatisfactions quant aux services. Ces confidences pouvaient 
susciter plusieurs émotions et dévier du contexte de recherche. Cela a posé des défis quant 
à la gestion du temps, a fait en sorte que les entrevues ont été plus longues que prévu et 
que certains outils d' évaluation n'ont pas été réalisés. Une bonne présentation du contexte 
de recherche est nécessaire au préalable de façon à distinguer le contexte de recherche, de 
celui d' une relation d'aide tout comme la mise en place d ' une posture emphatique, mais 
qui recadre les entrevues en fonction des objectifs de recherche. 
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Bien que cette étude se soit concentrée sur l'expérience de la transition à l'âge adulte 
du jeune et de ses parents, il aurait été très pertinent de rencontrer d'autres membres de 
l'entourage de la personne pouvant jouer un rôle positif et significatif dans la vie dujeune, 
voire un rôle de tuteur de résilience (frères, sœurs, grands-parents, oncles, tantes, amis, 
etc.). Les difficultés de recrutement, les contraintes de temps et les ressources limitées 
d'un essai doctoral justifient le choix de se restreindre au jeune et à ses parents, mais des 
études ultérieures prenant en compte la fratrie, les membres de la famille élargie ou toute 
autre personne significative dans le réseau social de la personne seraient très pertinentes, 
sans compter que les tuteurs de résilience se trouvent le plus souvent être des personnes 
de la famille et de l'entourage immédiat (Ionescu, 2011). De plus, comme les structures 
sociales et communautaires occupent une place centrale dans le processus de résilience 
dans le cas de la déficience intellectuelle et peuvent même jouer un rôle de tuteur de 
résilience (Julien-Gauthier, Jourdan-Ionescu, Martin-Roy, & Legendre, 2013), la prise en 
compte du point de vue des acteurs des organismes communautaires, des services 
accessibles (p. ex., transport adapté, logements supervisés, milieux de répit), des services 
de réadaptation, du milieu scolaire ainsi que des loisirs et du sport (p. ex., Jeux olympiques 
spéciaux, sports adaptés) sont à considérer. Il importe donc de les reconnaitre et d'évaluer 
de quelles façons les acteurs de ces services contribuent au déploiement du processus de 
résilience d'un individu. 
Finalement, la richesse et l'abondance des données qualitatives a constitué un grand 
défi sur le plan de l'analyse, ce qui constitue une force, mais aussi une limite de cette 
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recherche. En effet, l'ampleur des données recueillies à amener un défi à synthétiser les 
informations en un nombre restreint de pages. Les informations permettent toutefois une 
compréhension riche du développement des facteurs de protection favorisant le processus 
de résilience du jeune et de ses parents. 
Conclusion 
En conclusion, cette étude qualitative a permis de mieux comprendre toute la 
complexité du vécu de trois jeunes ayant une déficience intellectuelle et de leurs parents 
à partir de la naissance du jeune, jusqu'au début de l'âge adulte. L'objectif principal de 
cet essai doctoral consistait à décrire les facteurs de risque et les facteurs de protection 
individuels, familiaux et environnementaux expliquant la résilience au moment de la 
transition à l'âge adulte. 
Les résultats de cet essai mettent en évidence que les jeunes sont confrontés à de 
nombreuses situations d'adversité et ont besoin de soutien avant, pendant et après la 
transition à l'âge adulte. Par ailleurs, cette étude corrobore les défis, maintes fois soulignés 
dans les recherches publiées, au plan individuel du jeune (caractéristiques de la DI, besoin 
de renforcer l'estime de soi, besoin de soutien pour favoriser sa participation sociale), 
mais surtout, que les facteurs de protection individuels favorisant l'acquisition des 
habiletés nécessaires à la participation sociale du jeune doivent se mettre en place tôt dans 
son développement. En effet, de l'enfance à l'âge adulte, le parcours de vie des personnes 
ayant une DI nécessite le développement d' habiletés cognitives, sociales et pratiques afin 
de favoriser leur autonomie et la réalisation de leurs aspirations personnelles (Landmark 
& Zhang, 2010). Un effort doit être fait de façon à consolider ces acquis après la fin de 
l'école. Les résultats de la présente étude confirment toute la complexité de leur parcours 
de vie et la nécessité que le jeune puisse s'appuyer sur du soutien de plusieurs acteurs 
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gravitant autour de lui , soit de la part de sa famille, des services sociaux, médicaux, 
éducatifs, professionnels (stages avant la fin de l'école, milieu accueillant) et 
communautaires (activités récréatives, sports, soirées pour les jeunes). 
Comme le soulignent Julien-Gauthier et al. (2018), les personnes ayant une DI ont 
des rêves, des projets, mais elles ont besoin d 'un accompagnement particulier pour les 
réaliser. Au même titre, rappelons que dans le cas de la déficience intellectuelle, un 
élément crucial du processus de résilience est le fait qu ' il ne peut se réaliser sans 
l' interaction de la personne avec son entourage (Jourdan-Ionescu & Julien-Gauthier, 
20 Il a). Cet accompagnement est nécessaire de façon à les aider à surmonter les nombreux 
défis rencontrés et leur permettre une participation sociale de qualité. À ce sujet, les 
parents de notre échantillon rapportent que la transition à l'âge adulte de leur jeune ayant 
une DI est perçue comme étant la période de vie comportant le plus de défis (au-delà des 
premières années de vie et de la période scolaire), comme elle coïncide avec une perte des 
réseaux de soutien social. Ces résultats soulèvent l'importance de continuer de travailler 
avec la famille , comme leur soutien est déterminant à la participation sociale du jeune, 
mais aussi de façon à diminuer la détresse parentale et à favoriser une vision plus positive 
de l'avenir. Il est essentiel de développer un réseau de soutien social riche pour le jeune 
et ses parents. Cette étude corrobore que les facteurs de protection environnementaux 
existants sont des facteurs primordiaux au processus de résilience, mais perçus comme 
insuffisants par les parents au moment de la transition à l'âge adulte. Des services de 
qualité, individualisés et disponibles offerts aux familles comprenant un soutien par des 
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interventions axées sur le lien de confiance, soulevant les transitions, prodiguant du 
soutien psychologique, offrant des appartements supervisés, des services de répits, des 
services de transports adaptés à l' horaire dujeune et de ses parents sont nécessaires pour 
contrebalancer les défis et permettre la résilience. Cette étude a aussi permis de relever 
des stratégies d' intervention issues du vécu des participants et confirmées dans les écrits 
scientifiques au sujet de la transition. Les stratégies d ' intervention proposées visent un 
accompagnement de qualité pour le jeune et sa famille. 
Ces résultats appuient l'importance de recherches visant à mesurer l' efficacité des 
moyens de soutien disponibles dans l'environnement de la famille de façon à mettre en 
place des services de soutien qui correspondent à la réalité et aux besoins des familles 
(Tétreault et al. , 2014). 
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Appendice A 
Formulaire d'information remis à l' organisme communautaire 
5 .. 0" Surprendre. 
Formulaire d'mormatioll pour le recrutemellt au projet de rech·erche: 
La résiliellce de fl.millle-~ avec Ull enfallt ayant une déficiellce iut,eUectuelle au moment de 
la. transiti.on .à J"âge adulte 
Présenfatioll du projet 
Nous vous invitons à participeI il. lm projet de recherche conduit par Colette Jourrlan-Ionescu 
(professeur à l'Université du Québec il. Trois-Rivières), Francine Juiien-GautmeI (profes::sem à 
l'Université Laval) et Sarah L Desrochers, étudiante au doctorat en psychologie clinique à r UQTR, 
projet qui ,.iÏse à mielL,,{ ,connaître les éléments qui facilitem la résilience des familles dont un jetme 
présente une déficience intellectuelle con au momem de la transition à l'âge adulte_ 
Objec1:i.fs 
Le projet de recherche porte SllC l'étude des facteurs protection ayant permis la résilienœ des fumilles 
ayant un ,enfant présentant une déficience intellectuelle au moment de la transition il. l'àge achilie_ Les 
objectifs de cette étude sont d'identifier : 1) Je cumul d'adversité chez les fumilles dont un des enfants 
présemeune déficience imellectuelle; 2)ceItains facteurs individuels, familiaux. et em.'Ïronnementaux 
qui peuvem expliquer la ré.silience de ces familles_ 
Tâche des participants 
Votre collaboration consistera à participee à tme entrevue d'une durée ma;rimaJe de trois heures avec 
la chercbeure (par m.embTe de la famille). Pendant cet entrel:ie.n, VOlli acc.eptez que l'on vous pose 
des que,,1ioos portant sm vos expériences de vie et de compléter ,quelques instruments_ Cette entrevue 
est adaptée et p.Im c.oorte pom le jeune pré.senlant une Dl Ces entrevues se réaliseront au moment et 
au lieu de \'Otre com"enanœ et rerom enregistrées .afin de s'assure.c de la bonne compréhension des 
réponses recueillies_ 
Parôcipants recherchés (cdtèJ:les d'iuc1usioll) : 
• Familles ayant un jeune adulte présentant une DI qui est âgé entre 1 g et 26 ans. 
• Jeune présemant une déficience imellectuelle de légère il. modéré 
• Absence de diagnostic concomitant de trouble du spectre de l'autisme ou de déficiences 
physiques importantes (polyhandicap) 
• Tous Jes membres de la famille intéressés à participee sont les bienvenus (père, mère, jetme 
pI'ësentant tme déficience inteUectuelle, frères et sœurs)_ 
La participation à cette étude se fuit sm une base \'OIontaire. Aucune comperuation monëtrire ne s:era 
octroyée. Votre collaboration est précieusa Nous l' apprécions et vous en remercions ! 
Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour tome question concernant ce projet de recha-che, 
vous poovez communiquer avec Sarah L Desrocners par comrieI électronique Pu par téJephone 
(XXX) XXX-XÀ.'XX 
AU PLAISIR ET :MERCI BEAUCOUP .@ 
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Formulaire d'information poor le recrutemen.t a.u projet de recherche : 
La. résilience de fa..millles al: ec Ulm enfamt ayant une déficience inteUeclueHe ail moment de 
la transition à ]tâgea.dolte 
Présen~ation. du projet 
Nom vous imritons :li participer à lm projet de recherche conduit par Colette Jomdan-Ionesctl 
(profes.seur à l'Univemté du Québec à Trois-Ri'i.rières), Francine Julien-Gauthier (professeur à 
l'Univernité Laval) et Sacah L Desrochers, étudiante au doctorat en psychologie clinique à IlJQIR, 
projet qui vise à mieux connaître les. ël.émen~ qui facilitent la résilience des fami lles dont un jetme 
préseme une déiicieoce intellectuelle (DI) au moment de la transition à l'âge adulte. 
Objectifs 
Le projet de recherche porte sur r ètude des facteurs protection ayant permis: la résilience des familles 
ayant un enfant présentmtmH~ déficience intelJ..ecluelle au moment de la transition à l'âge adnIte. Les 
objectifs deoette ëtudesont d'idemifier : 1) Je cumul d'adversité chez les familles dont un des enfam3 
présente une déficience intellectuelle; 2) certIDns facteurs indi'i.ridue1s, familiaux. et environnementaux 
qui peuvent expliquer la résilience de. ces familles.. 
TâcJ.e des participants 
Votre coIJaboration consistera à participer à lIDe entre'i.iUe d'une durée ma.'rimaJe: de trois. he.mes a'i. ec 
la chercheme (par membre de la famille). Pendant cet entretien, vous acceptez que l'on vous pose 
des questioosportant sur vos. expériences de vie et de compléter quelques m.s.truments. Cette entre\lll'e 
est adaptée et plus coorre pom le j elille présentant une DI.. Ces entre\iUeS se réaliseront au moment et 
au lieu de \rot:re convellallce et seroot enregistrées. afin de s'as5'urer de la bome compréhension de-s 
réponses. recueillies-
Participants recherchés (critères d'inclusion.) : 
• 3 famil.les. ayant un jeune adulte présentant une DI qui est âgé entre 17 et 26 ims. 
• Déficience intellectuelle de légère à modéré 
• Tous: les membres de la famille intéressès il. participer sont les bienvenus (père, mère, jelIDe 
présentant une déficience intellectuelle, frères et sœurs). 
Critères d',ex,elwion : 
'. Déficience imellectuelle oo'i.1èr,e ou profonde 
• Limitations ou déficience phy"SÏques importantes (pol}.hanru.cap) 
• Diagnœtic concomitant de trouble du spectre de l'autisme ([SA) 00 problème de santé 
mentale qui amène des répercussions .importantes au niveau du fonctionnement de la personne 
Numéro du certi:fi.c;at : CER-17-236-0&-Ol.O 
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Déroulement pour le recrutement (Ass.oCÎ.anon pour l'intégra.non s.ociafe .AIS) 
--1 Vous pouvez jaisreT une annonce pom le recrutement de notre étude dans 'îlOS loca:ux avec 
nos coordonn.ées invitant les personnes à nous contacter. 
--1 Aussi, \ ous poU\ 'eZ remettre lm fommlaire de consentement ou commwùquer directement 
avec les; frumlles qui répondent au.-,: critères d'inclmion et discuter :sommairement a'!,'ec. elles 
dnprojet. 
--1 Si ces fumilles présentent un inté.rët, lem demander de communiquey avec nous par comrier 
électronique ou par téléphone (XXX) XXX-xxxx. 
• Advenant le cas qu'elles prëf'erem que ce soit nous qui communiquons directement avec elle, 
leur demander leur accord pour que vous nous remettiez lems coordonnées, Bien \ ouloir nous 
trar:J.m:nettre ces infonnations par courrieJ ou pŒ téléphone. Nous allons alors communiquer 
rapidement avec Je:; familles:. répondre à l'ensemble de leurs questions et éventuellement 
planifier une rencontre 5elon le moment et le lieu accommodant le mieux. chaque membr,e de 
la famille. 
:MERCI BEAtiCO iP m @ 
Pour communiquer avec moi: 
.<\dresse c.ourr:iel 
(Jl.1Ot) XXX-XXXX 
*' Pour prendre connaissanœ de toutes les informations éthiques concernant le projet et pour les 
coordonnées des autres cherchems impliqués, voir le formulaire de consentement 
Appendice B 
Formulaire de consentement 
LJQ"'T-F=t 
Université d.., Québec 
à Trois.-RMères 
<;,woir Surprendre. 
FORl\.fiJL..o\.l!RE DE CONSENTE:\ŒNT DE PARTIClPA.TION 
Ti.tre du projet: ÈtudJ! rétrospective des facteurs d.e protection a~"8.D.'t pe:rm.ia la l'ésilie:n.c.e de famillee 
an~c un enfaDt présentant une défici.e:oœ iDteU.ecl:u.eUe 
Cbudteul"'e:3 : Colette Jourdan-Ionescu., Francine Julien-Ganthi:er et Sarah L. De5I'OCbl!I'!!. 
Pl'ésentatioD. do prajet 
Nous vous i.n~:tton.; à participer i un projet de rE<:berche conduit: par Colette Jomdan-Ione!!cu (prof!33eur a 
l'Université dru. Qœhec .i Trois-Riy-iéJ'e3), Fr.mâne Julien-Ganthier (profe3seur à l'Uni-v"8'3rte Laval) et 
&u:ah L. Desroch&.s, rnuliante diU d.ocror.d: en psychologie clinique .à l'UQTR., projet qui ,:Ïse a DÙeux 
c.o:t:m.a.ilre les éléments qui fa.c.i.lit.e:m: la. résilie.ncedes fam.ille3 dQnt un enfant présente une déficience 
:i:melled:l:to=>.Jle. Avant d ' ac.cepter de participer à ce projet de recherche, veuillez prendre le temps do: 
c.onsidé..rer attemÎ'irem.:nt les rE!ll3P'Îgneme:n.Cs qui suR'ent et de poser toutes 1e3 question!!. que vous pourriez 
a.voir, maintenant ou. IiI' importe quand durant l'etude_ 
Objectifs 
Le projet de J'echerclœ porte 5m' l' ètude des ô,ctem:s pt'otection ayam permis la rë::ili.enœ des fa.milles ayant 
un e:n.ô.m p:ré.;!ntant tille deucierme intellectu.elle. Le!! objecl:i.f3 de cette etnde s=t d'id.enti..fier : 1) le CIl.lIll.Ù 
d ' a.d!t,.:enrité chP..z l e3 :faw.ille!! dont un des enfan.t!! pré.ente une déiicie:n.ce im:ell!!clmille; 2) certains factenr!. 
individuels, famili= et en'ir'1ronnemel!ltaUl[ ·qui pem .... ent expliquer la [è..lliiel!lDe de ce familles. 
l'âche 
Votre caUaboration consistera à p<ntic.ip;!f' à, une entrevue d ' une durée ma:lrimale de trois hau:es avec la. 
chercheure. Pendant cet entretien, V DW dlCCeptez que r on 't;'OW pose de!! qUe3tions po~t sur va!> 
e>..-périenc.es de- vie et de cGmp!éter quelques .instru.ment3. Ces e:n.Œe'\'lle!> se rémserotrl: au momem et au lieu 
de votre comcenan.ce e,t 9e.ront e:!1rBgtstrées mn de s"asSII!Ier cf~ la bQDne compréhension des réponses 
recueillies. 
B~éfiœa 
Vo; bénP-.Jices persomJ.e-~ diirecls m~;i vob'e participation i cette re.cherche 3erom limih!s, si ce n ' ·est qtre 
œfte entre'l.'ll"= pourrait ..,;ow; permettre de:mieux compre:mdre certaines expérienœ5 de- v;'e. Par aiIleUB, n= 
espérol!ls que ;totte participation pourra c:omribue.r à mettre :ml' pied des pI'Ogranunez de prévention et 
d ' aide efficaces.. Enfin, un résume des r~ pourra vou'!!' être remis a ... ocre demande Aucune 
compensation d ' ordre mODÉta:Îœ n ' est accordée. 
RisqUJ!3, incon,,·~t3, mcooûo,l'ts 
il e!it aussi possible que le fait d ' évoquer œrta.i.n.s é ... :-ënements 'I,;'Olli trouble et, dam ce 'C4S, 00l.lS pre:n.drore. 
le temps cfa vous ecoub!r et, au besoin,. nous voU!!. ranettrOn3 une liste de rE!SSO'IlJ'œS disponible:;. 
Confidentialité 
Nous 'I,;'OUS ga.r;mb.!!= la confidentiAilité des données recueillies: 9.eWs 1e3 m<'-..mbres de l ' équipe dl: 
recherche ;ruJ'Ollt acc:es à 'ces doJ!llilèe. Afin de pré9e:t"1;'er I.' ;monymat, y-otre nom sera. c.odli: et la liste de!> 
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codes sera gardée dans un clasS€Ul v€ITouillé sur le site de l'étude avec accès limité. Les dormé€s seront 
détruites lorsque le délai légal sem atteint (cinq ans après la publication du rapport de recherche). L€s 
résultats de la recherche seront diffusés par des communications et publications scientifiques sans faire 
mention de nom ou de détails qui pourraient être facilemen.t .identifiabl.es . 
Participation , 'olontaire 
Votre participation est absolument libre et volontaire. Vous pouvez refuser de participer ou vous pouve.z 
interrompre votre participation en tout temps !>aIlS préjudice et sans affecter votre accès â des ressources 
d ' aide pour vous-même et votre famille. Votre signature att·esre que vous avez clairement compris les 
renseignements concernant votre participation au proj et de recherche et indique que vous acceptez d'y 
participer. Elle ne signifie pas que vous acceptez d' alién& vos droits ou de libérer les cherche.urs de leurs 
responsabilités juridiques ou professionnelles. Votre partic.ipation devant être aussi éclairée que votre 
décision initiale de participer au projet, vous devez en connaître tous les tenants et aboutissants au cours du 
déroulement de la reclterche. En conséquence, vous ne de\;rez jamais hésiter à demander des 
éc.laircissements ou d€ nouvea11X rens€ignements au cours de J'entre,,'Ue ou après. 
Personnes ressonrces 
Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question concernant ce proj et de recherche, vous 
pouvez communiquer avec Colette Jourdan-Ionescu «(X.."'Uj XXX-XXXX.), professeur à r Université du 
Québec à Trois-Rivières ou avec Sarah L. Desrochers par tourrier électronique ou par téléphone 
(XXX) XXX-xx..U. Cette recherche est approuvée par le comité d ' éthique de la recherche avec des êtres 
humains de J'université du Québec à Trois-Rivieres et un certificat portant le numéro CER-1 7-236-08-
01.07 valide jusqu'au 20 mai 2018. Pour toute question ou plainte d 'ordre éthique concernant cette 
rec-herche, vous devez communiquer avec la sec.rétaire du comité d'éthique de la rec.herche de J'UQTR, au 
Décanat des études cie cyc.les supérieurs et de la recherche, par téléphone (819) 376-5011, poste 2129 ou 
par comrier électronique CEREH@uqtr.ca 
Après avoir pris connaissance des re.nseignements concernant ma participation à ce projet de recherche, 
j'appose ma signature .signifiant que j'accepte librement d'y participer. 
3 Le formuJaire est signé en deux exemplaires €t f en conse:rve lIDe copie. 
J'accepte de participer â ce projet de recherche et d'être filmé. Onan 
Nom du partic.ipant : ______________ _ 
Signature du participant : ___________ _ Date: ________ _ 
Nom du chercheur: ______________ _ 
Signature du chercheur: _____________ Date: ________ _ 
Votre oollaboration. est précieuse. Nous l'apprécions et vons en remercions! 
Nrnnéro du certificat: CER-17-236-08-OL07 






Qui? Quoi? O'? u. Quand? Comment? Pourquoi? Combien? 
Qui est le Quel est le À quel moment Ambiance dans Motif officiel Investissement 
client? problème est faite la laquelle se fait la de la rencontre possible en $ 
présenté? rencontre? rencontre? 
Qui vient? Quelles sont Quel est Quel est Sentiments vécus Motifs Investissement 
les difficultés le cadre l'événement en lien avec cette officieux, possible en temps 
évoquées de déclencheur? démarche cachés (disponibilités) 
spontanément? servIces 
Qui a dit Quels sont les Le local Qu'est-ce qui a Parallèle avec les Attentes de la Investissement 
de venir? comportements est-il changé?/ trouble? expériences personne possible en énergie 
qui dérangent? adéquat? / histoire antérieures de 
personnelle ou rencontre de 
familiale?/ consultation de 
moment de professionnels, de 
l'année? psychologues. 
Qui aura Quelles sont Est-ce Degré d'urgence Représentations de Attentes des Investissement possible 
accès aux les personnes l' endroit de la rencontre? ce qui peut/va proches et des en compréhension du 
résultats? affectées logique découler de cette professionnels (niveau de scolarité, 
pour démarche. capacités 
venir? d' introspection) 
